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Capitulo 1.
Introducao







Nas ultimas décadas, Portugal registou progressos extraordinarios ao ni-
vel das politicas e das praticas no ambito das pessoas com deficiéncias
e incapacidades. Em particular, a adesao a Uniao Europeia trouxe novos

recursos e um novo impulso que constituiram uma oportunidade que o

pais aproveitou, quer ao nivel das politicas publicas, quer ao nivel dos di-

namismos da sociedade civil.

Apesar dos progressos e da experiéncia desenvolvida, ha ainda necessi-
dade de investir em dareas de fragilidade e de desenvolver o potencial das
restantes, numa perspectiva de adequagao as necessidades dos cidadaos,
a resolugao dos seus problemas e num esforco de optimizacao dos recur-
sos envolvidos. Estdo agora reunidas as condicdes para que um novo im-
pulso e uma visao sistémica renovada possam conduzir o pais a um novo
ciclo neste campo de accgao.

Esse novo ciclo pode beneficiar, por outro lado, de renovados modelos
de abordagem e analise da questao das deficiéncias e incapacidades, de
novos referenciais conceptuais e de politica, com impactos significativos
ao nivel dos conceitos e das semanticas, bem como das perspectivas e
atitudes sociais face ao fendmeno.

Em contrapartida, o conhecimento produzido no pais acerca das defi-
ciéncias e incapacidades permanece manifestamente lacunar, de origem
fundamentalmente experiencial, ndo sistematico, nem estruturado e in-
tegrado, e de dificil acesso. Importa, pois, desenvolvé-lo e torna-lo mais
acessivel, dado que o conhecimento e a caracterizagdo dos fendmenos
constituem uma das pedras basilares do desenho de politicas e programas
de intervencao, sendo uma condicao fundamental para o seu sucesso.

No quadro destas preocupacgdes estratégicas, e procurando contribuir
para o desenvolvimento das politicas em favor das pessoas com deficién-
cias e incapacidades em Portugal, o Estudo “Modelizacao das Politicas e
das Praticas de Inclusdo Social das Pessoas com Deficiéncias em Portu-
gal”, no quadro do qual foi produzido o presente relatorio, prosseguiu
cinco objectivos fundamentais:

* Usar o conhecimento produzido em estudos de natureza avaliativa
realizados em Portugal nos ultimos anos, através da sua sistemati-
zacao, produzindo linhas de orientagao para a tomada de decisdo no
curto prazo.

+ Recolher, organizar e analisar dados relativos a caracterizacdo da po-
pulacdo com deficiéncias e incapacidades, através de um inquérito,
identificando incidéncias, correlagdes e impactos, de modo a promover
o conhecimento e apoiar a tomada de decisao.
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+ Analisar as trajectorias biograficas de pessoas com deficiéncias e inca-
pacidades, identificando possiveis correlacdbes com as politicas e pro-
gramas existentes.

* Modelizar as politicas, as praticas e a respectiva gestao, apoiando a
optimizagao dos resultados e dos recursos, através da inventariacao
comparada de modelos conceptuais, de intervencao, de financiamento
e de gestao.

* Promover um aprofundamento e sistematizacao da reflexao estratégi-
ca sobre a problematica da inclusdo social das pessoas com deficiéncias
e incapacidades, mobilizando e dinamizando investigadores, dirigentes
e quadros.

Enquanto produto fundamental do Estudo, o presente relatério “Mais
Qualidade de Vida para as Pessoas com Deficiéncias e Incapacidades -
Uma Estratégia para Portugal” assume-se como reflexo fundamental do
trabalho desenvolvido, apresentando os resultados das pesquisas efectu-
adas, discutindo opgodes e formulacdes de natureza conceptual e politica,
bem como fazendo propostas de modelos de politica e de estratégia e da
sua governacao, adaptadas a situacao e aos desafios que o pais enfrenta.

Este percurso é iniciado pela andlise da situacao a diversos niveis, que
ocupara os capitulos 2 a 6. Recenseiam-se evolucdes tedricas, operaciona-
lizam-se conceitos, caracteriza-se a populagao-alvo, examina-se o estado-
-da-arte do sector em Portugal.

A andlise da relacao entre as deficiéncias, incapacidades e desigual-
dade social é o0 objecto do Capitulo 2. Ai se constata que as pessoas com
deficiéncias e incapacidades foram objecto de preconceito e discrimina-
¢ao ao longo da Histdria e nas diversas culturas, ainda que o juizo nega-
tivo e o tratamento inferiorizante associados a caracteristicas pessoais
desta populacao variem em grau e forma, do que decorre a produgao de
desigualdades entre pessoas que tém e que nao tém deficiéncias, e na ex-
clusdo das que tém deficiéncias e incapacidades da vida em sociedade. E
ainda abordado o fenémeno das “duplas deficiéncias”, quando a desigual-
dade decorrente das deficiéncias e incapacidades coexiste com outras.
Sustenta-se que a constatacao da injustica social, presente nas formas de
desigualdade analisadas, exige uma solidariedade efectiva entre os diver-
sos movimentos sociais, ndo apenas como principio ético, mas como con-
dicao de eficacia, e politicas sociais especificas com uma base comum.

No capitulo seguinte (Capitulo 3), é sinteticamente apresentada a evo-
lucao dos modelos conceptuais de referéncia, explicitando os paradig-
mas e perspectivas tedricas subjacentes, com particular enfoque na tran-
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sicado do modelo médico para o modelo social e no modelo biopsicossocial,
enquanto abordagem integradora dos anteriores. A analise dos modelos
conduziu a proposta de que se adopte o modelo de qualidade de vida
como estrutura conceptual organizadora das politicas e das intervencoes
neste dominio. Neste capitulo é também analisada a evolugdo dos con-
ceitos e da terminologia nesta area, explicitada uma proposta de delimi-
tacao e operacionalizacdo do conceito de deficiéncias e incapacidades e
sistematizados os principais conceitos operativos.

Pela sua importancia para a delimitacdo do objecto e pelas suas
consequéncias para a formulacao de politicas, dedicou-se um capitulo
(Capitulo 4) a Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapaci-
dade e Satide como quadro orientador da concepgao e operacionali-
zacao das politicas no dominio das deficiéncias e incapacidades. Nele
se caracterizam as razdes que sustentam a adopgao da CIF como quadro
operacional para o desenvolvimento de uma Estratégia Nacional para as
Deficiéncias e Incapacidades. Noutro plano, nao menos importante, pro-
cede-se igualmente a analise da aplicabilidade da CIF como referencial
organizador da avaliagao das necessidades individuais.

Com o objectivo de contribuir para a caracterizacdo das pessoas com
deficiéncias e incapacidades em Portugal, sao apresentados, no Capitulo
5, 0s dados resultantes de um inquérito realizado junto de uma amostra
representativa da populacao residente no Continente com idades entre
0s 18 e 0s 70 anos. Para este propdsito, utilizou-se a CIF como referencial
analitico, desde o desenho do inquérito até a interpretagao dos dados, o
que faz desta caracterizacao um trabalho pioneiro e produz uma imagem
nova da realidade. Do conjunto de indicadores de caracterizacao, desta-
ca-se o perfil global desta populagao — universo predominantemente fe-
minino, adulto e idoso, com niveis de qualificacao escolar muito baixos
— significativamente mais baixos do que os da média nacional —, global-
mente excluido do mundo do trabalho, em que os poucos que tiveram
experiéncias de trabalho denotam integracdes profissionais nas posicoes
menos qualificadas e protagonizam trajectédrias intergeracionais de re-
produgao nas classes sociais de menores recursos ou percursos de mobi-
lidade social descendente, e cujos rendimentos familiares se concentram
na proximidade do salario minimo nacional.

Em termos das correlagdes entre as politicas de reabilitacao e as tra-
jectdrias de vida, do total de pessoas com deficiéncias e incapacidades
que necessitavam de receber apoios e servigos existentes no sistema de
reabilitagao, a taxa de cobertura situa-se em torno dos 30% e incide sobre
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uma parte da populacao predominantemente jovem, do sexo masculino,
que desenvolveu/adquiriu as alteragdes nas fungbes a nascenca, e tem
sobretudo alteragdes nas funcoes mentais e nas multifungdes sensoriais
e da fala, fisicas e mentais. Esta populacao apresenta caracteristicas dife-
rentes da que nao foi coberta por nenhum dos apoios e servicos do siste-
ma de reabilitacdo: possui qualificagdes escolares mais elevadas, embora
tenha menor insercao no mercado de trabalho, e apresenta maiores niveis
de satisfacao face a sua vida em geral, bem como a sua situacao material
e financeira.

No capitulo seguinte (Capitulo 6), é efectuada uma analise ao modo
como evoluiu o sistema de reabilitacao em Portugal, caracterizando o es-
tado-da-arte. E constatado o caminho de franco progresso que o sistema
de reabilitacao portugués percorreu nas ultimas décadas, nomeadamente
em termos de politica e ideologia, programas e medidas, apoios, servicos e
estruturas de resposta, bem como dos publicos-alvo considerados. No am-
bito das mesmas dimensdes, é depois apresentado o caminho a percorrer,
onde sao identificados os desafios de futuro que se colocam.

Analisada a dimensao nacional, exploram-se as linhas de reforma das
politicas de reabilitacao no contexto internacional (Capitulo 7). A par-
tir da identificacao dos principais instrumentos internacionais de politi-
ca, da exploragao dos modelos conceptuais emergentes ou vigentes e das
experiéncias de outros paises, é apresentado um conjunto de tendéncias
de desenvolvimento. No que respeita ao financiamento dos servicos de
reabilitacdo, sao apresentados alguns dilemas actuais ao nivel dos pi-
lares e da estratégia do modelo social europeu, passando, de seguida,
para a identificacao e sistematizacao de algumas das principais tendén-
cias quanto a evolugao dos servicos de reabilitagao e dos modelos de fi-
nanciamento, bem como os requisitos que a sua implementagao pratica
exige. E ainda abordado o enquadramento politico e legal dos servicos
sociais de interesse geral, no ambito dos quais se situam os servicos re-
lativos a deficiéncia.

Os capitulos anteriores convergem entao para a apresentacao das pro-
postas e orientacdes para um modelo de politica e para uma estratégia
para Portugal. No Capitulo 8 — Um modelo de politica para a promocao
de qualidade de vida — é definido o modelo de estratégia. Comeca-se pela
identificacao de uma visao: a de que em 2025 Portugal assegurara as pesso-
as com deficiéncias e incapacidades a igualdade de condicdo, valorizando-
as, criando-lhes oportunidades de melhoria da qualidade de vida e garantin-
do a sua plena participacdo numa sociedade digna, aberta e inclusiva. Esta
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visdo, que pode parecer procurar um objectivo ambicioso e longinquo,
tera que ser realizada através da definicdo de objectivos estratégicos e
orientacgdes de politica, para os quais sao apresentadas propostas, e con-
cretizada em planos contendo acgdes adequadas, das quais também se
apresentam exemplos.

Atendendo a que o sucesso de um modelo de politica é fortemente
determinado pela sua governacao, o modelo de governacao da estraté-
gia (Capitulo 9) formula e apresenta as principais dinamicas da sua ope-
racionalizacao, da atribuicao das responsabilidades, da monitorizacao e
controlo de progresso da respectiva implementacao, da avaliacdo dos re-
sultados e impactos alcangados. Sao propostas instancias e dinamicas de
governacao, apresentados os desafios da qualidade e potenciais dinamicas
de resposta aos mesmos. Por fim, sao exploradas as opgoes estratégicas
propostas em termos de modelos de financiamento — enquanto elemento
estratégico de mudanca — e a estruturacao da rede de resposta.

A pesquisa e as propostas que aqui se apresentam, desenvolvidas a par-
tir do trabalho conjunto de uma equipa de peritos, nacionais e europeus,
com o envolvimento de um grupo alargado de representantes de actores
institucionais, pretende ser um primeiro contributo para a definicao de
uma estratégia com a perspectiva de uma geracao, a qual podera ser de-
senvolvida, de acordo com os principios de legitimidade e participacao na
sua definicao, envolvendo a discussao publica e a participacao alargada
dos diversos actores. Deve ser lido assim como um contributo conceptual
e como uma base de trabalho para que, se acolhidas as linhas-forca da
proposta, se estabilize uma estratégia e um plano de acgao, contendo as
definicdes das metas e resultados a alcancgar, das accoes a empreender e
dos recursos a mobilizar.
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Capitulo 2.
Deficiéncias, incapacidades
e desigualdades sociais







A histdria das pessoas com deficiéncias e incapacidades é um capitulo
importante da histdria das desigualdades sociais.

Tanto quanto se sabe, as pessoas com deficiéncias e incapacidades sao
objecto de preconceito e discriminacao ao longo da Histdria e em diversas
culturas, ainda que o juizo negativo e o tratamento inferiorizante, associa-
dos a caracteristicas pessoais desta populagao, variem em grau e forma.

O preconceito e a discriminagao negativa constituem-se, assim, como
factores poderosos na producao de desigualdades entre pessoas que tém
e que nao tém deficiéncias e na exclusao das que tém deficiéncias e inca-
pacidades da vida em sociedade.

Estes processos podem constatar-se num breve relance histérico (Ver-
GA, 2006; ABBAS, 2003; RAVAUD & STIKER, 2000A, 20008B; BARNES, 1999; BIANCHETTI, 1998;
WINZER, 1997; FOUCAULT, 1993, 1991; LUCKIN, 1986).

E muito provével que ja nas sociedades recolectoras, em que o Homem
vivia profundamente envolvido na luta pela sobrevivéncia, muitas pesso-
as com deficiéncias e incapacidades fossem abandonadas a sua sorte e
eliminadas dos grupos em que nasciam, quando se considerasse que nao
contribuiam para a vitalidade do colectivo.

A existéncia de escrita e de codigos de leis nas primeiras sociedades
agrarias permitem observar indicios claros de que o desenvolvimento da
magia e da diferenciacao entre o bem e o mal levaram a que, em muitas
situacOes, estas pessoas fossem, na altura, consideradas “impuras”, ou
seja, possuidas por maus espiritos.

Colocando-se o enfoque na Histdria culturalmente mais proxima, ve-
rifica-se que, na Antiguidade Grega e Romana, o investimento militar, o
hedonismo e o culto da perfeicao do corpo induziram um reforco da cliva-
gem simbdlica entre o “puro” e o “impuro” e levaram a disseminacao de
praticas eugénicas de eliminacao dos recém-nascidos que nao se enqua-
drassem nos padroes de perfeicio dominantes e a remissao dos individu-
os com deficiéncias e incapacidades para fungdes sociais desvalorizadas
e papéis marginais.

Com a expansao do Cristianismo, as deficiéncias e incapacidades sao
consideradas castigos divinos e os “impuros” passam a ser denominados
como “pecadores”. De acordo com a doutrina crista, os individuos com
deficiéncias e incapacidades sao eleitos como objecto de caridade, sendo,
assim, fixados num estatuto de estigmatizacdo e dependéncia. Institucio-
naliza-se a assisténcia organizada a esta populagao, que se prolongara
no seu enclausuramento em mosteiros, hospicios, asilos, e, portanto, no
desenvolvimento de uma ldgica de segregacao espacial destas pessoas.
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Esta estigmatizacao e segregacao espacial também resulta de proces-
sos de institucionalizacao decorrentes de praticas de controlo social exer-
cidas pelos Estados europeus da altura e da discriminacao de que esta
populacao foi objecto nas leis destes Estados. Tudo isto contribuiu decisi-
vamente para manter as pessoas com deficiéncias e incapacidades a mar-
gem do espaco publico e do processo produtivo durante a Idade Média, o
Feudalismo, e a formacao e consolidacao dos Estados-nacao.

O processo de racionalizacao crescente davida social, associado a emer-
géncia da modernidade e, em particular, o desenvolvimento da Ciéncia,
vai permitir resgatar os individuos com deficiéncias e incapacidades da
imagem dominante de “pecadores”, mas para imediatamente os incluir
na categoria simbdlica dos “disfuncionais”, representacao esta que vai ser
reforcada com a emergéncia da industrializagao e do capitalismo, acom-
panhando os aumentos drasticos da diferenciacao social e da especializa-
¢ao, o reforco da importancia social da esfera do trabalho e o imperativo
da acumulacao de capital.

A abordagem cientifica e técnica as deficiéncias e incapacidades na
pratica clinica, como sendo estritamente uma tragédia de ordem pessoal,
0 acento na maximizagao do lucro e na produtividade e algumas ideolo-
gias modernistas, que promovem a perfeicao humana a partir de critérios
culturais parciais, vao ter como consequéncia, durante o século XIX e ini-
cio do século XX, uma definicao social e administrativa das deficiéncias e
incapacidades como um problema individual com estatuto estatico devi-
do a um défice, a manutencao de logicas de institucionalizagao e segrega-
¢ao espacial, agora com sede médica e a (re)emergéncia de movimentos
de indole eugenista, como é o caso do Nazismo.

Estes processos nao esgotam, evidentemente, a posicao das deficién-
cias e incapacidades na Histéria. Podem ainda ser identificadas preocu-
pacdes, normas sociais e praticas institucionais e individuais inclusivas
destas pessoas, em diversos periodos e contextos socioculturais.

Conhecem-se varios casos de comunidades tribais em que ndo sao ob-
servaveis indicios de exclusao das pessoas com deficiéncias e incapacida-
des, apesar da precariedade das condicdes de sobrevivéncia (BARNEs, 1998;
SCHEERENBERGER, 1984).

Magicos, feiticeiros, curandeiros procuraram, ao longo da Histdria, in-
tegrar estes individuos na vida das suas sociedades, ainda que sobretudo
através de um investimento na sua “cura”, exibindo, assim, um modo de
relacao com as diferencas fisicas e psiquicas que envolve, em geral, uma
visao preconceituosa dessas diferencas.
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As grandes religides como o Confucionismo, o Budismo, o Judaismo, o
Cristianismo ou o Islamismo tém um papel moral importante na rejeicao
social do infanticidio, na preservacao da vida das pessoas com deficién-
cias e incapacidades e na sua proteccao fisica, embora nao promovam
uma ruptura com o preconceito relativo a esta populagao, nem a sua rea-
bilitacao, ou a sua independéncia.

O desenvolvimento da Medicina, a implantacao dos Estados modernos
e a prevaléncia dos objectivos iluministas vao permitir assegurar cuidados
de salde, reabilitacao, direitos civis e politicos, proteccao social e educa-
cao formal a esta populacao, mas isto é concretizado ainda através de um
modelo segregacionista e sem uma preocupacao efectiva com a questao
da sua autonomia individual e social.

Com o Estado-providéncia, sobretudo até a primeira metade do século
XX, estendem-se alguns dos direitos destas pessoas, sobretudo sociais,
mas o seu enquadramento pela seguranca social através da atribuicao
de subsidios e a sua manutencdo numa condigao alheia ao trabalho vao
criar uma cultura de dependéncia nesta populacao, que contribui objec-
tivamente para a reprodugao da vulnerabilidade e da exclusao social das
pessoas com deficiéncias e incapacidades.

Pode dizer-se que a igualdade na diferenca e a autonomia e a cidadania
plenas sé sao directamente visadas, e efectivamente incluidas na agenda
politica e social, quando os problemas ligados as deficiéncias e incapa-
cidades deixam de ser apenas uma questao dos profissionais e dos pro-
tagonistas politicos e sao empunhados pelos proprios. As organizacoes
politicas e os movimentos sociais das pessoas com deficiéncias e incapaci-
dades, que irrompem no final dos anos 60 do século XX, vao rejeitar o mo-
delo individual vigente na visao e na abordagem a deficiéncia e fundam o
que ficou designado como “modelo social”, cujos objectivos e contetdos
serao apresentados, de modo aprofundado, no préximo capitulo, mas que
se caracteriza, fundamentalmente, pelo principio de que as deficiéncias
e incapacidades devem ser interpretadas como um problema nao apenas
pessoal, mas também e sobretudo, social e politico (FiNkeLsTEIN, 2001; BAR-
TON 1993; OLIVER, 1992, 1991, 1986).

A existéncia, nas sociedades contemporaneas, de preconceitos nega-
tivos relativamente a esta populacdo é um tema que tem sido objecto
de alguma discussao. Em vez de preconceito fala-se, por vezes, em ambi-
valéncia, defendendo-se que o tipo de relacionamento que os individuos
em geral tém com as pessoas com deficiéncias e incapacidades resulta
de valores conflituais: as deficiéncias e incapacidades sao socialmente
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desvalorizadas, mas isso ndo implica necessariamente uma desvalori-
zacao social equivalente das pessoas com deficiéncias e incapacidades.
Estas pessoas evocam, habitualmente, sentimentos intensos de simpatia
e altruismo e as reacgdes que desencadeiam nos outros dependem signi-
ficativamente dos contextos (S6pkr, 1990).

Face ao exposto, e apesar dos avancos politicos, cientificos e sociais
anteriormente identificados e da ambivaléncia cultural referida, que tem
particular incidéncia nos relacionamentos face-a-face, importa acres-
centar que, de acordo com a informacao actualmente disponivel sobre
a condicao social global das pessoas com deficiéncias e incapacidades,
a solidariedade, a caridade, os direitos civicos e politicos e os servigos
sociais disponibilizados ao longo da Historia ndo tém sido suficientes
para anular as desigualdades, a injustica social e a exclusao referentes
a esta populacao.

Desde logo, o mundo de hoje nao é igual no que se reporta a distribui-
¢ao das deficiéncias e incapacidades. Existe uma percentagem claramente
superior de individuos com deficiéncias e incapacidades nos paises menos
desenvolvidos, quando comparados com o mundo desenvolvido, diferen-
ca esta que corresponde, em geral, a uma desigualdade significativa no
acesso a cuidados médicos e medidas sociais.

O desenvolvimento representa, pois, um factor claramente positivo,
tanto na prevencao, como nos cuidados que podem diminuir a incidéncia
das deficiéncias e incapacidades. Tal nao significa que o desenvolvimento
seja um factor benéfico de sentido tnico no que diz respeito as deficién-
cias e incapacidades.

Ha evidéncias de que, nos paises mais desenvolvidos, a pressao des-
regulada para a eficacia e a eficiéncia econdmicas, a poluicao ambien-
tal, alguns estilos de vida e padrdes de consumo e um desenvolvimento
técnico insuficientemente controlado desencadeiam factores especificos
geradores de deficiéncias e incapacidades, como os acidentes de trabalho,
a intoxicagao, a ma nutricao, efeitos negativos imprevistos de alguns me-
dicamentos, etc. (ABBeRLEY, 1987).

O préprio aumento da esperanca de vida, ao provocar um crescimen-
to da populacao idosa, constitui uma causa directa do acréscimo de de-
ficiéncias e incapacidades associadas ao envelhecimento. O conceito de
“esperanca de vida sem incapacidades”, que tem vindo a ser crescente-
mente usado como indicador de desenvolvimento e de qualidade de vida,
reflecte, em boa parte, a necessidade de utilizacao de novos referenciais
ajustados a tendéncias demograficas e sociais actuais.
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Se se analisar as sociedades contemporaneas, agora através do que se
passa em distintas areas da vida social, verifica-se que se mantém desi-
gualdades de modo sistematico entre pessoas que tém e que nao tém de-
ficiéncias e incapacidades. Estas desigualdades estao presentes na relagao
com o trabalho e o tempo livre e de lazer, com a escolaridade e a literacia,
com a cidadania e a participagao civica e politica, com a habitacao, com
os transportes, com os servicos publicos, com os cuidados de satide, com
a esperanca de vida, etc. A lista prolonga-se em areas de caracter mais
individual e pessoal, como a constituicao de uma familia, a afectividade, a
sexualidade, a amizade, etc.

O trabalho é uma das areas mais importantes em que continuam a
existir dbvias desigualdades entre individuos que tém e que nao tém de-
ficiéncias e incapacidades. O grau e o modo de insercdo no mundo do
trabalho sao dimensdes fundamentais da vida social, pois, a participacao
na producao estdo associados processos basicos de desenvolvimento da
identidade social, niveis de rendimento, padroes de consumo, reconheci-
mento social, referenciais de participacgao civica e politica, etc.

O que se constata é que as pessoas com deficiéncias e incapacidades
continuam a ser discriminadas, desde logo no acesso ao trabalho. As taxas
de actividade e de emprego nesta populacao sdo normalmente inferiores
a média nacional e por diferencas significativas. Mas mesmo quando tra-
balham, verifica-se muitas vezes uma sobrerrepresentacao destes indivi-
duos em situacdes de subemprego, quando comparados com os que nao
tém deficiéncias nem incapacidades.

O subemprego recobre um conjunto de aspectos muito variados. Esta
patente, por exemplo, quando existe uma subutilizacdo de capacidades.
Mas também quando se observam situacoes involuntarias de emprego a
tempo parcial. Pode ainda falar-se em subemprego subjectivo quando a
situacao laboral é percepcionada pelo préprio como sendo de subempre-
go. E aqui se incluem, igualmente, as situagdes em que existe uma subu-
tilizagao de qualificagoes.

Além das desigualdades no acesso ao trabalho e no subemprego, ob-
serva-se ainda uma sobrerrepresentacao das pessoas com deficiéncias e
incapacidades em empregos sem remuneracao, nos niveis de rendimento
e de salario mais baixos, e no trabalho nao-qualificado, ou a reproducao
de alguns aspectos da condicao de exterioridade, relativamente ao mer-
cado de trabalho global em situagdes de emprego protegido (Assas, 2003;
BLANC, 1999; BARTON, 1993).

O grau de escolarizacao é outra dimensao extremamente relevante na
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vida social actual, constituindo um recurso cultural de amplo espectro,
com incidéncia no desenvolvimento da cidadania, da formacao civica, de
conhecimentos cientificos e técnicos e de competéncias sociais e relacio-
nais, que tem, portanto, uma importancia fundamental também no mer-
cado de trabalho e na vida profissional. Tal como na area laboral, continu-
am a observar-se desigualdades entre os individuos que tém e que nao tém
deficiéncias e incapacidades no que diz respeito a escolaridade, estando os
primeiros habitualmente subrepresentados nao apenas nos graus de ensi-
no superior, mas mesmo ao nivel da escolaridade obrigatoria.

A participacgao social e politica das pessoas com deficiéncias e incapa-
cidades, através da utilizacao de informacgao, da discussao e da decisao
sobre a sociedade em que vivem e sobre os problemas que lhes dizem
directamente respeito, continua a ser diminuta, fragmentada, e em geral
fixada num papel subordinado ou limitada num ambiente de condescen-
déncia e paternalismo (BArRTON, 1993; OLIVER, 1992; MORRIS, 1991). Este défice
de participacao tem continuidade na infima presenga de individuos com
deficiéncias e incapacidades em posicdes sociais de topo em termos de
decisao e de responsabilidade.

Naturalmente, a populacdao com deficiéncias e incapacidades nao é
socialmente homogénea (CapucHa, 20054). As diferencas de origem e de
posicao sociais destas pessoas e dos seus familiares determinam distin-
tos graus e tipos de discriminacao e de vulnerabilidade social (ALLen, 2007;
ABBAS, 2003; BARTON, 1993; ABBERLEY, 1987).

O preconceito e a discriminagdo aumentam, por exemplo, quando as pes-
soas com deficiéncias e incapacidades fazem parte do sexo feminino, ou de
alguma minoria étnica ou sexual (BARTON, 1993; MORRIS, 1991; ABBERLEY, 1987).

De resto, existe uma associagao significativa entre deficiéncias e in-
capacidades, por um lado, e classes sociais, por outro. As pessoas com
deficiéncias e incapacidades estao geralmente sobrerrepresentadas nas
classes de menores recursos, em particular nos trabalhadores manuais
e nos menos qualificados. Esta relacao é particularmente relevante no
que diz respeito as condigdes econémicas: quando comparada com a po-
pulacao em geral, a populacao com deficiéncias e incapacidades vive ni-
tidamente numa condicao de privagao, que é visivel no facto de auferir
rendimentos mais baixos, ter menos posses materiais, ter maiores dividas,
etc. A existéncia de deficiéncias e incapacidades associam-se, normalmen-
te, trajectorias de mobilidade social descendente e de empobrecimento
(ALLEN, 2007; JENKINS, 1991).

A relacao das deficiéncias e incapacidades com a pobreza &, igualmen-
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te, um tema recorrente. E trata-se de uma relagao biunivoca, o que revela
um circulo vicioso de reproducao entre a pobreza e as deficiéncias e in-
capacidades. As deficiéncias e incapacidades sao factor de vulnerabilida-
de social e de empobrecimento, como foi referido, sobretudo devido ao
preconceito e a discriminacao que geram exclusao social. Alids, a pobreza
constitui, por si s6, um factor de producao de deficiéncias e incapacidades
(CAPUCHA, 20058; BARTON, 1993; OLIVER, 1991), dadas as caracteristicas que habi-
tualmente em si encerra: meio onde as pessoas convivem, privagao econo-
mica, défices de informacao, condigdes insalubres de vida quotidiana e de
habitagao, estilos de vida e padroes de consumo que envolvem compor-
tamentos de risco, incipiéncia de praticas de prevencao, incidéncia mais
significativa e persistente de problemas de saude, toxicodependéncia e
alcoolismo, fraca incidéncia de cuidados de satide.

Em 1755, numa conjuntura histérica em que as desigualdades eram
globalmente consideradas naturais, Jean-Jacques Rousseau destacou-se
por estabelecer a distingao, no seu Discours sur I’Origine et les Fondements
de I'Inegalité Parmi les Hommes, entre a desigualdade natural ou fisica — es-
tabelecida pela Natureza e que consiste nas diferencas de salide, de forga
do corpo e de qualidades do espirito ou da alma, e a desigualdade politica
— a que diz respeito as diferencas de riqueza, de poder ou de prestigio, e
que depende de uma convencgao, sendo estabelecida, ou pelo menos auto-
rizada, pelos Homens.

Esta-se ja muito além de Rousseau, pois sabe-se hoje que também a de-
sigualdade fisica e psiquica, dita “natural”, depende de factores sociais e
politicos. Mas as deficiéncias e incapacidades constituem um factor auto-
nomo na producao de desigualdades sociais, 0 que quer dizer que mesmo
as pessoas com deficiéncias e incapacidades oriundas dos meios sociais
com mais recursos e melhor integradas socioculturalmente vivem a expe-
riéncia do preconceito e da discriminagao.

Em geral, isto significa que a desigualdade entre pessoas que tém e
que nao tém deficiéncias e incapacidades se articula com outras formas
de desigualdade, e que os efeitos destes diferentes tipos de desigualdade
sao cumulativos.

A abordagem as desigualdades que levam a exclusao social dos indivi-
duos que tém deficiéncias e incapacidades nao pode, portanto, prescindir
da analise de outras formas de preconceito e discriminagao, sob pena de
se perder a nocao da dimensao e dos processos de reforco entre os diver-
sos factores de exclusao social.

A existéncia de cumulatividade de efeitos dos diversos tipos de desi-
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gualdade significa que o combate a injustica social, presente em cada for-
ma de desigualdade, exige uma solidariedade efectiva entre os diversos
movimentos sociais, ndo apenas como principio ético, mas como condigao
de eficacia. Exige, portanto, politicas sociais especificas focalizadas em di-
ferentes formas de desigualdade social, mas com uma base comum.
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Capitulo 3.
A evolucao dos modelos
conceptuais de referéncia







MODELOS CONCEPTUAIS

Do modelo médico ao modelo social

Ao abordar as questdes relativas a reabilitagdo e a incapacidade, convém
relevar as mudancas societais operadas sobre as percepgdes ligadas a in-
capacidade. Desde os anos 60, tem existido uma progressiva conscien-
cializacdo, por parte de politicos, legisladores e investigadores sociais,
de que o problema da incapacidade nao é susceptivel de continuar a ser
considerado numa perspectiva estritamente individual (BARNEs & MERCER,
2003). Estimativas recentes sugerem a existéncia de 50 milhdes de pesso-
as com deficiéncias e incapacidades na Europa e 500 milhdes em todo o
mundo, sendo esperado que estes nimeros aumentem significativamen-
te nas préximas décadas, quer nos paises considerados desenvolvidos,
quer nas nagoes subdesenvolvidas (IDF, 1998). Este cendrio fica a dever-se
a um conjunto diversificado de factores, tais como os progressos ao nivel
da Medicina, o envelhecimento das populacoes e a intensificagao do rit-
mo da mudanca social e tecnolégica (CoLeripgE, 1993; INGSTAD, 2001). Todos
estes factores tém implicagdes econdmicas, politicas e culturais para os
governos nacionais e organismos internacionais como a Uniao Europeia
e as Nacoes Unidas. Uma preocupacao crescente focaliza-se no aumento
dos custos com os programas de reabilitacao, reconhecidos como cien-
tificamente apropriados e com respostas socialmente ajustadas para os
problemas encontrados pelas pessoas com deficiéncias e incapacidades
(STONE, 1985; ALBRECHT, 1992; SANDVIN, 2002).

A evolucao conceptual no dominio das politicas e dos modelos orga-
nizadores das intervengoes, no contexto da reabilitacao e da inclusao so-
cial, tem sido reflectida na forma como os diversos actores sociais equa-
cionam e problematizam as questdes ligadas a deficiéncia. Neste quadro
evolutivo constata-se que a deficiéncia era equacionada como um proble-
ma das préprias pessoas, directamente causado por doenca, acidente ou
outra condicdo de salde, passivel de melhorar através de intervencoes
exclusivamente centradas no individuo, tais como a reabilitacdo. Neste
sentido, a perspectiva das politicas centrava-se no reconhecimento de
necessidades especiais através da criacao de servicos especiais. Estes ser-
vicos baseavam-se na criagdo de uma rede de cuidados especifica para
as pessoas com deficiéncias, favorecendo mecanismos de institucionali-
zagdo. Outra caracteristica deste estadio inicial de conceptualizacio da
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deficiéncia baseava-se na focalizagdo de todos os processos de poder e
controlo das intervencdes nos técnicos e profissionais do sector. Do ponto
de vista da envolvente cultural, assistia-se ao refor¢o da estigmatizacao e
dos preconceitos em relacao as pessoas com deficiéncias, através da men-
sagem de impossibilidade de integracao das diferencas, materializadas
nas diferentes deficiéncias, ao nivel das estruturas sociais e dos servigos
disponiveis nos sistemas regulares. Do ponto de vista da focalizagao e dos
objectivos das politicas, estas centravam-se no individuo, sendo que o seu
principal objectivo era activar mecanismos de compensacao capazes de
atenuar os efeitos decorrentes das incapacidades.

Adicionalmente, refira-se que uma das caracteristicas deste periodo é
a de que o locus de responsabilidade das politicas assenta no modelo do
Estado-providéncia do periodo fordista. As politicas sociais tradicionais
sao baseadas, numa orientacao médica, na interpretacao da natureza
das deficiéncias, pelo que no conjunto de caracteristicas enunciadas tém
sido identificados elementos integrantes do modelo médico " de abor-
dagem a deficiéncia.

Os documentos internacionais provenientes da Organizacao Mundial
de Sadde (OMS) e os proprios documentos de politica europeia comeca-
ram, progressivamente, a colocar em evidéncia a deficiéncia, nao como
um atributo inerente a pessoa, mas como um resultado da interacgao
entre a pessoa e o ambiente, incluindo as suas estruturas fisicas (o de-
sign dos edificios, os sistemas de transporte, etc.), as relacoes sociais e as
construcgoes sociais e crengas, as quais levam a discriminagao das pesso-
as. Deste modo, a deficiéncia torna-se um problema relevante para as po-
liticas sociais, em consequéncia da adopcao de um modelo que privilegia
a adequacao dos contextos as pessoas, fazendo com que o seu focus se
descentre Unica e exclusivamente da componente individual, para pas-
sar a contemplar a relacao da pessoa com os seus ambientes, contextos
de vida, bem como os obstaculos e barreiras sociais que emergem nesta
interaccao. Neste sentido, a participacao de todos os cidadaos nos mais
diversificados contextos da vida social passa a constituir uma questao de
direito e de igualdade de oportunidades.

Do ponto de vista das politicas sociais, podem observar-se dois focos
distintos no discurso e nas propostas de inclusdo. O primeiro trabalha a

(o1) Aliteratura no dominio enuncia o modelo médico enquanto momento socio-histérico de abordagem
do problema da deficiéncia centrada nos aspectos individuais da pessoa.
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inclusao voltada para a ampliagdo da cidadania, enfatizando o discurso
do direito de interagir e o direito a participacao social, através das redes
sociais, na construcao do projecto colectivo. O segundo focaliza o com-
bate a exclusdao como elemento voltado para a insercao dos publicos des-
favorecidos no contexto do mercado de trabalho. Neste caso, o foco da
inclusao tem o seu epicentro na profissionalizagao e na capacitacao para
o trabalho e emprego. Paralelamente aos dois focos explicitados, subjaz
a necessidade de eliminacao das barreiras ambientais (fisicas, psicoldgi-
cas e socioldgicas), como condicao necessaria a participacao plena das
pessoas com deficiéncias e incapacidades na sociedade, numa légica de
igualdade de oportunidades.

Este desenvolvimento conceptual, na forma como a deficiéncia é equa-
cionada, faz com que, pela primeira vez, seja reconhecida a possibilidade
das diferentes necessidades das pessoas com deficiéncias e incapacidades
constituirem objecto de resposta nos servicos e estruturas regulares da
sociedade. Este facto assenta na reconfiguracdo dos modelos de inclusao
e de capacitacao colectiva de todos os actores sociais que, directa ou indi-
rectamente, contribuem para a exclusao/inclusao das pessoas com defici-
éncias e incapacidades. Deste modo, inicia-se a estruturagao das perspec-
tivas de mainstreaming que tém vindo a intencionalizar a implementacao
de servicos especializados assentes numa légica de consultoria, basea-
dos nas estruturas e servicos da comunidade. Esta ruptura com o mode-
lo médico, na forma como a deficiéncia é conceptualizada, implicou que
as politicas comecassem a ser dirigidas a remocao das barreiras, a plena
participacdo para as pessoas com deficiéncias e incapacidades, em vez
de “problematizar” a pessoa e focalizarem-se apenas nela. Pode verificar-
-se esta abordagem através do desenvolvimento de regulamentos sobre
o design de edificios e nas infra-estruturas de transportes, no sentido de
prevenir a construcao de situagdes e contextos incapacitantes e reduzir
as barreiras existentes, entre outras manifestagoes.

Do ponto de vista do ambiente cultural, comega a emergir o reconhe-
cimento das diferencas e a relevancia de adoptar politicas que promo-
vam a integracao da diversidade. Neste ambito, as politicas comegam
progressivamente a pretender influenciar mudancas nos padrdes de
atitudes e de comportamentos sobre a forma como os cidadaos com-
preendem e percepcionam as pessoas com deficiéncias e incapacidades
(designadas por politicas simbdlicas), focalizando-se na alteracao dos
elementos inibidores da participacdo para factores facilitadores. De
igual forma, apesar de ainda nao existirem directrizes coerentes e con-
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sensuais para a definicao da categoria de pessoas com deficiéncias/sem
deficiéncias, as politicas simbdlicas, comecam a sentir a necessidade de
enquadrar esta delimitacao e definicao, de forma a garantir o seu sucesso
e eficacia na transformacao das representagdes simbdlicas dos cidadaos.
O conjunto de caracteristicas enunciadas, bem como os seus elementos
constituintes, tém vindo a ser designadas pelos investigadores de modelo
social, por oposicao as caracteristicas do modelo centrado no défice indi-
vidual conhecido como modelo médico. No entanto, refira-se que a abor-
dagem centrada no individuo nao é exclusiva do modelo médico, repre-
sentando, antes, uma abordagem socio-histdrica. Nao obstante o modelo
médico ter sido objecto de uma ampla transformacao nos dias de hoje, o
Quadro 1 pretende colocar em evidéncia os principais pontos de ruptura
entre o modelo médico tradicional e o modelo social, sendo certo que a
adopc¢ao predominante de um modelo ou de outro implica uma concepcao
radicalmente diferente das diversas tipologias de politicas, assim como a
definicao de diferentes objectivos e resultados ao nivel da inclusao das
pessoas com deficiéncias e incapacidades.
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QUADRO 1. ANALISE COMPARATIVA DO MODELO MEDICO TRADICIONAL COM O MODELO
SOCIAL RELATIVAMENTE AS DIMENSOES ESTRUTURANTES NA ORGANIZAGAO DOS QUADROS
CONCEPTUAIS DE INTERVENGAO (SOUSA, 2005, ADAPTADO)

Modelo médico

Modelo social

Problema Incapacidade/dependéncia Inadequacgao dos contextos
das pessoas as pessoas
Origem Nas pessoas Na sociedade
Focalizacao Na pessoa, nas suas limitacdes  Relacdo pessoa/contexto,
nas barreiras sociais
Etica Assisténcia Direitos
Igualdade de oportunidades
Objectivos Reabilitar, curar, tratar Habilitar

Eliminar barreiras/promover a
compatibilidade

Perspectiva

Necessidades especiais
Servicos especializados

Necessidades diferentes

Servicos regulares

Servigos Institucionalizados De apoio, baseados na
Rede de cuidados comunidade
Poder, controlo Profissionais Clientes

Cultura

“Disabling”
Manutencao e reforgo
da deficiéncia

Reconhecimento e

inclusao da diversidade

Objectivos das politicas

Compensar os individuos
pelas suas incapacidades
“Aliviar a situagao”

Promover direitos

Prover recursos e competéncias
para identificar e eliminar
barreiras pessoais e sociais

Focalizacao das politicas

Nos individuos
Nas pessoas com deficiéncias

No grupo social
Na populacédo global

Responsabilidade

Politica social

“Welfare provision”

Politicas transversais
Politicas sociais activas
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O modelo social da deficiéncia surge na década de 1960, no Reino
Unido, como uma reacgao as abordagens biomédicas. A premissa basica
do modelo social é de que a deficiéncia ndo deve ser entendida como
um problema individual, mas como uma questdo eminentemente so-
cial, transferindo a responsabilidade pelas desvantagens das pessoas
com deficiéncias para a incapacidade da sociedade em prever e ajustar-
-se a diversidade (Oviver, 1990). Em torno do modelo social da deficién-
cia surge, na década de 1970, a UPIAS (The Union of the Phisically Im-
paired Against Segregation), uma das primeiras organizacoes de pessoas
com deficiéncias com objectivos eminentemente politicos, e ndao apenas
assistenciais, como era o caso das instituigdes criadas nos dois séculos
anteriores (UPIAS, 1976). O ponto de partida tedrico do modelo social é
de que a deficiéncia é uma experiéncia resultante da interaccado entre
caracteristicas corporais do individuo e as condi¢oes da sociedade em
que ele vive, isto é, da combinacao de limitacoes impostas pelo corpo
com algum tipo de perda ou reducao de funcionalidade (lesdo) a uma
organizagao social pouco sensivel a diversidade corporal. Originalmente
a UPIAS propds uma definicao que explicitava o efeito da exclusao na
criacao da deficiéncia: “Lesao: auséncia parcial ou total de um membro,
orgao ou existéncia de um mecanismo corporal defeituoso; Deficiéncia:
desvantagem ou restricao de actividade provocada pela organizacao so-
cial contemporanea que pouco ou nada considera aqueles que possuem
lesdes fisicas e os exclui das principais actividades da vida social.” (UPIAS,
1976:3-4). A énfase inicial nas limitagdes fisicas foi imediatamente revista
e com isso abriu-se um grande debate sobre as limitacdes do vocabula-
rio usado para descrever a deficiéncia. A intencao era destacar que nao
havia, necessariamente, uma relacao directa entre lesao e deficiéncia,
transferindo o debate da discussao sobre satide para o terreno da orga-
nizagao social e politica. Lesdo seria uma caracteristica corporal, como
seria 0 sexo ou a cor da pele, ao passo que deficiéncia seria o resultado
da opressao e da discriminacao sofrida pelas pessoas, em funcao de uma
sociedade que se organiza de uma maneira que nao permite inclui-las
na vida quotidiana. E possivel uma pessoa ter lesdes e ndo experimentar
a deficiéncia, dependendo de quanto a sociedade esteja ajustada para
incorporar a diversidade. Como exemplifica Morris (1997), nao poder ca-
minhar é a expressao da lesdo; a deficiéncia consiste na inacessibilidade
imposta as pessoas que usam cadeira de rodas. O resultado dessa revi-
sao na semantica dos conceitos foi uma separacao radical entre lesdo e
deficiéncia: a primeira é objecto da discussao sobre satde, enquanto a
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segunda é uma questao da ordem dos direitos e da justica social e, por-
tanto, essencialmente normativa.

Se para o modelo médico a lesao levava a deficiéncia, para o mode-
lo social os sistemas sociais levavam pessoas com lesdes a experiéncia
da incapacidade. Em sintese, o modelo médico identifica a pessoa com
deficiéncia como uma pessoa com algum tipo de inadequacao para a so-
ciedade; o modelo social, por sua vez, inverte o argumento e identifica a
deficiéncia na inadequacao da sociedade para incluir todas as pessoas,
gerindo de forma inclusiva a sua diversidade. Em geral, as defini¢oes ba-
seadas no modelo médico exigem um grande afastamento dos padrdes
de normalidade para considerar uma pessoa como tendo deficiéncia. Os
critérios utilizados para definir a deficiéncia tém, habitualmente, como
referéncia a perda completa de certos 6rgaos ou fungdes. A identificacao
da deficiéncia é feita levando-se em conta caracteristicas isoladas des-
tes 6rgaos e fungdes e comparando-as a limites estabelecidos para cada
uma delas. Neste quadro de inteligibilidade, existem critérios que esta-
belecem, para 6rgao ou fungcdo comprometidos, os limites da deficiéncia
como, por exemplo, patamares minimos de acuidade visual, capacidade
auditiva, etc., que podem ser avaliados isoladamente uns dos outros, bem
como separados das necessidades impostas pelas caracteristicas sociais
de cada pessoa.

A combinacao da existéncia de uma condigdo de saiide bem abaixo de
um padrao abstracto de normalidade e a persisténcia dessa condi¢ao no
tempo permite a abordagem médica diferenciar doenca de deficiéncia.
Muitas das doencas sao entendidas como situagoes temporarias. Assim,
embora tenham uma condicdo de satde inferior adeterminada por algum
critério de normalidade, as pessoas doentes podem nao ser consideradas
pessoas com deficiéncia dentro da abordagem médica, porque a sua re-
ducao de capacidades é apenas temporaria e nao permite definir uma
identidade. O caminho inverso também é trilhado para separar deficién-
cia de doenca, porém com um argumento um pouco mais sofisticado. Se
a deficiéncia é uma situagao irreversivel, é perfeitamente possivel redefi-
nir o conceito de normalidade de modo a ajusta-lo a condicao permanen-
te das pessoas. A cegueira, por exemplo, passa a ser a condi¢cao normal de
uma pessoa cega e, portanto, nao faz sentido classifica-la como doente.
Neste esquema, uma pessoa que nao pode ver porque esta com uma in-
flamacao ocular grave é uma pessoa doente e uma pessoa permanente-
mente cega é uma pessoa deficiente. Como o reconhecimento da “socie-
dade deficiente” é tao ou mais importante para o debate sobre politicas
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publicas que a identificagdo da “pessoa deficiente”, as preocupagdes com
identidade do modelo social sao bem distintas daquelas da abordagem
médica. Abberley (1987), por exemplo, nao insiste na distincao entre de-
ficiéncia e doenca e praticamente ignora a regra de persisténcia da lesao
no tempo para identificar as pessoas com deficiéncia, critério tao caro aos
legisladores de politicas sociais nos anos 1980, que o utilizaram sistemati-
camente em contagens de populagao de varios paises do mundo. A légica
do modelo social ndo reconhece esta distingao, principalmente porque
entende que os ajustes requeridos da sociedade para que ela contemple a
diversidade da deficiéncia sdao independentes de quanto tempo uma con-
dicao corporal se ira manter. Afinal, se uma pessoa que usa cadeira de
rodas enquanto recupera de fracturas nas pernas necessita dos mesmos
ajustes no sistema de transporte que uma pessoa permanentemente in-
capacitada de caminhar, porqué separa-las em grupos diferentes? Ao nao
reconhecer que os doentes também experimentam a deficiéncia, o mo-
delo médico exclui da atencao das politicas publicas uma grande parcela
da populacao que necessita delas, problema que pode afectar uma parte
razoavel da populacao idosa. Nao usar da mesma maneira a distingao
entre doenca e deficiéncia é um recurso do modelo social para evitar este
tipo de exclusao. A consequéncia ébvia da definicao do modelo social é de
que a pesquisa e as politicas publicas direccionadas a deficiéncia, nao po-
deriam concentrar-se apenas nos aspectos corporais dos individuos para
identificar a deficiéncia. Além disso, ao separar a deficiéncia da lesao, o
modelo social abre espaco para mostrar que, a despeito da diversidade
das lesdes, ha um factor que une as diferentes comunidades de pessoas
com deficiéncias e incapacidades em torno de um projecto politico tnico:
a experiéncia da exclusao. Segundo Oliver (1990), “todos os deficientes ex-
perimentam a deficiéncia como uma restricao social, ndao importando se
estas restricdes ocorrem em consequéncia de ambientes inacessiveis, de
nocdes questionaveis de inteligéncia e competéncia social, se da inabili-
dade da populacao em geral de utilizar a linguagem de sinais, se pela falta
de material em Braille, ou se pelas atitudes publicas hostis das pessoas
que nao tém lesdes visiveis”.

Em meados da década de 1990, os movimentos feministas lancaram
um argumento com profundas implicacdes para as politicas publicas: a
experiéncia da deficiéncia, no ambito familiar, apresenta implicagdes ao
nivel do género. Ao mostrar que a deficiéncia é acompanhada de reorga-
nizacoes familiares voltadas para o cuidado da pessoa com deficiéncias
e incapacidades, os movimentos feministas colocaram em evidéncia que
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nao sdo apenas as pessoas com algum tipo de restricao corporal que ne-
cessitam da atengao das politicas publicas. Atendendo a que as cuidadoras
sao predominantemente mulheres, devido a divisao sexual do trabalho, a
deficiéncia, quando entendida como um fendmeno com implicagdes fa-
miliares, possui um enviesamento de género. Sao as mulheres, por exem-
plo, que se afastam do mercado de trabalho para cuidar das pessoas com
deficiéncias e incapacidades, de criangas pequenas ou idosos. Nos casos
dos homens idosos, este recorte inclui uma sobreposicao de género a ida-
de, pois dado o padrao tipico de arranjo familiar, sao mulheres idosas que
cuidam desses homens. Este afastamento tem uma série de implicagoes
para as mulheres, como a auséncia de servicos de suporte e de apoio para
as mulheres em idade economicamente activa, e tal facto nao pode pas-
sar esquecido pelas politicas publicas (BARTON & OLIVER, 1997).

No final da década de 1990, alguns argumentos do modelo social da
deficiéncia foram objecto de revisdo. O lema “Os limites sao sociais, nao
do individuo”, usado como bandeira para reivindicar condi¢des para que
as pessoas com deficiéncias e incapacidades fossem independentes passa
a ser relativizado. Uma longa tradicdo da filosofia feminista critica o valor
da independéncia absoluta, mostrando que a interdependéncia, por meio
do cuidado com os dependentes, é um elemento constituinte da vida em
sociedade e, em muitos casos de deficiéncia, nao pode ser evitada. As po-
liticas publicas, portanto, ndo devem procurar apenas promover a auto-
nomia das pessoas com deficiéncias e incapacidades, mas criar condicdoes
favoraveis para que os apoios sejam implementados.

Modelo biopsicossocial

O modelo biopsicossocial emerge através do reconhecimento das limitagoes
dos modelos biomédicos em fornecerem uma visao integrada do funciona-
mento humano no quadro das suas relagdes com os contextos de vida.

A partir do artigo de Engel, publicado na Science em 1977, a aborda-
gem biopsicossocial tem tentado focalizar o seu objectivo de estudo na
compreensao do funcionamento humano, a luz das interacgdes entre as
dimensdes bioldgica, psicoldgica e social.

Engel postulou que cada sistema (biologico, psicolégico e social) pode
afectar e ser afectado por qualquer um dos outros sistemas, o que pres-
supde uma abordagem sistémica e interdisciplinar na interpretacao do
funcionamento humano.
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COM O MODELO BIOPSICOSSOCIAL

Modelo médico
Modelo fechado e linear

QUADRO 2. ANALISE COMPARATIVA DO MODELO MEDICO

Modelo biopsicossocial
Modelo aberto e interaccional

A satde humana é perspectivada
privilegiadamente na sua
componente bioldgica.

A salde resulta da interaccao
complexa entre multiplos factores:
organicos, psicolégicos e sociais.

A satide tem impacto na pessoa.

A salde tem impacto na pessoa, familia,

significativos, comunidade e Estado.

O estado de salide é passivel
de ser objecto de diagndstico
e tratamento.

A qualidade do funcionamento humano
requer uma abordagem continuada

e holistica: da prevencao a reabilitacao.

Médicos e profissionais de satide.

Profissionais especializados e todos

os actores relevantes para a qualidade
do funcionamento humano envolvidos
no sistema de relacdes do individuo.

Sistema auténomo centrado Sistema aberto e interdependente

em instituicoes hospitalares. com a comunidade.

A abordagem biopsicossocial encontra-se expressa no ultimo corpo de
trabalhos da Organizagdo Mundial da Saude para redefinir a incapaci-
dade: nomeadamente, a Classificacao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), conhecida previamente como ICIDH2 (OMSs,
2002).

Esta redefinicao constituiu uma tentativa concertada para integrar o
modelo médico e a interpretagdo sociopolitica radical do modelo social,
como resultado da sua rejeicao por parte das pessoas com deficiéncias
e incapacidades, organizacdes e parceiros dentro e fora da comunidade
cientifica (DRIEDGER, 1989; OLIVER, 1990; BARNES ET AL., 2002).

Em comum com a sua predecessora, a CIF mantém o constructo tripar-
tido. O primeiro nivel: deficiéncia, no original, relaciona-se com as “funcdes
e estrutura do organismo”. O segundo nivel, o que era anteriormente in-
capacidade, é agora referido como “actividade”; e o terceiro: desvantagem
aparece como “participacao”. No entanto, e apesar do intenso debate so-
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bre o significado de incapacidade, o conceito é preservado como um termo
global para os trés niveis de dificuldade de funcionamento. Neste cenario,
e em contraste com a Classificacao Internacional das Deficiéncias, Incapa-
cidades e Desvantagens (ICIDH), a nova formulacdo é apresentada como
uma classificagao universal do funcionamento humano. As pessoas ligadas
a acgdes de advocacy defendem que esta configuracao oferece um quadro
de inteligibilidade completo para os aspectos funcionais da experiéncia de
saude. Nesta perspectiva, a incapacidade é o resultado da interacgao das
caracteristicas da pessoa e das caracteristicas dos ambientes fisicos e so-
ciais. Deste modo: “mais do que se constituir como uma classificagao das
pessoas com deficiéncias e incapacidades, ou dos problemas que experien-
ciam, a CIF afigura-se como uma classificacao do funcionamento humano,
compreendida em termos neutros” (UsTun, ET AL., 2003).

No quadro da reabilitacao, a abordagem biopsicossocial é sindnima
da mudanga dos servigos centrados institucionalmente para os servicos
e apoios centrados na comunidade. Deste modo, a énfase é colocada na
integracao de pessoas com deficiéncias e incapacidades na sociedade
mainstream. Os Standards da Equalizacao das Pessoas com Incapacidades
(1993), da Organizagao das Nagoes Unidas (ONU) explicitam que todos
os Estados devem providenciar servicos de reabilitacdo. Mas esta orien-
tacao recomenda que se va além do “cuidado médico inicial” para incluir
“uma ampla gama de medidas e actividades, desde a reabilitacao basica e
generalista para actividades orientadas por objectivos (ONU, 1993). Ainda
mais significativo, todos os servicos de reabilitacao “deverao estar dispo-
niveis nas comunidades locais, nas quais as pessoas com incapacidades
se movem. No entanto, em determinadas circunstancias e, para que se
reforcem os objectivos de formacao e aprendizagem poderao ser organi-
zados cursos, localizados nas organizacdes prestadoras de servigcos, com
um quadro temporal o mais reduzido quanto possivel” (ONU, 1993).

Modelo de qualidade de vida

Emergéncia do constructo e modelos tedricos subjacentes

A qualidade de vida constitui um conceito amplamente disseminado nas
ciéncias sociais e politicas (GUILLEMIN ET AL., 1993; GUILLEMIN, 1995A, 19958; MA-
THIAS ET AL, 1994). NO entanto, enquanto conceito cientifico pode revelar-se
ambiguo, atendendo as dificuldades emergentes na sua definicao (wo-

FENSBERGER, 1997).
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O interesse pela qualidade de vida surgiu igualmente ligado aos siste-
mas de indicadores sociais (CummiNs, 2000; RAPLEY, 2003), em que prevalecia
uma abordagem essencialmente economicista, que analisava o crescimen-
to econémico das sociedades através da evolucao do respectivo Produto
Interno Bruto (PIB) ou do Rendimento per capita. Neste sentido, Evans
(1994) explicita que uma das principais razoes para se estudar a qualida-
de de vida de uma populacao estaria relacionada com a constatagao das
limitacoes deste tipo de indicadores. No fim da década de 60, houve o re-
conhecimento de que, para se comparar paises, era necessario algo mais
que os indicadores econémicos brutos, como o PIB. Os indicadores sociais,
medidas reflectindo o desenvolvimento social de um pais e ndo apenas o
seu desenvolvimento econémico, foram a alternativa proposta.

Uma das limitagdes da abordagem dos indicadores sociais, segundo
Evans (1994), alicercava-se no facto de estes nao resolverem todas as
questdes colocadas, no sentido de se avaliar a qualidade de vida, pois,
embora proporcionassem informacdes acerca de unidades culturais/ad-
ministrativas (cidade, pais), forneciam pouca ou nenhuma informacao
acerca da qualidade de vida de individuos dentro da unidade. Isto au-
mentou o interesse pela avaliacdo da qualidade de vida percebida, tam-
bém chamada qualidade de vida subjectiva, encontrando-se indicadores
subjectivos para o constructo. Muitos pesquisadores tém encontrado
correlagdes inconsistentes entre os indicadores sociais objectivos e as
medidas subjectivas.

Desde os anos 60 do século passado, a expressao “qualidade de vida”
tem sido referenciada em diferentes discursos académicos, politicos e ide-
oldgicos, movidos principalmente pelo interesse da ONU, ainda na década
de 50, de mensurar os niveis de vida de diversas comunidades mundiais.

Neste cenario, o conceito de qualidade de vida tem vindo a integrar, pau-
latinamente, o grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, conjugal,
social e ambiental e na propria estética existencial. Pressupde a capacida-
de de efectuar uma sintese cultural de todos os elementos que uma deter-
minada sociedade considera como o seu padrao de conforto e de bem-es-
tar. O termo abrange muitos significados, reflectindo os conhecimentos,
as experiéncias e os valores individuais e colectivos que a ele se reportam
em diferentes épocas, espagos e historias, sendo, portanto, uma construcao
social com a marca da relatividade cultural. A relatividade da nocao, que
em ultima instancia remete para o plano individual, tem pelo menos trés
eixos de referéncia. O primeiro € historico, isto é, num determinado mo-
mento do desenvolvimento econémico, social e tecnoldgico, uma sociedade
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especifica tem um parametro de qualidade de vida diferente da mesma
sociedade noutro momento histérico. O segundo é cultural. Os valores e
necessidades sao construidos e hierarquizados diferenciadamente pelas
sociedades, revelando a sua textura simbdlica, cultural e ética. O terceiro
aspecto refere-se as estratificacoes ou classes sociais. Os investigadores,
ao analisarem as sociedades nas quais as desigualdades e as heterogenei-
dades sao muito elevadas, colocaram em evidéncia que os padrdes e as
concepcOes de bem-estar sao também estratificados: a ideia de qualidade
de vida esta relacionada com o bem-estar das camadas superiores e com
a passagem de um limiar a outro.

Devido ao facto da qualidade de vida ser estudada em diversos contex-
tos e em diferentes populacdes, tém sido utilizados diversos indicadores
para a avaliar. De forma geral, cada definicao reflecte o contexto e os
indicadores estudados.

Nos ultimos dez anos, a definicdo do conceito de qualidade de vida tem
sido amplamente discutida, sem a delimitacdo de uma definicio Unica
formal, através de uma diversidade de estudos cada vez mais abrangentes
(FLECK ET AL, 1997; SPILKER, 1996). Deste modo, existem evidéncias recentes de
que a elaboragao funcional da qualidade de vida deve ter uma validacao
transcultural. Outro aspecto importante centra-se no facto da qualidade
de vida constituir uma variavel transversal ao longo de toda a vida (FLeck

ET AL., 1997; SOUZA E GUIMARAES, 1999; SPILKER, 1996).

Dominios e dimensaes integrantes do conceito
Apesar da qualidade de vida ter sido definida, no dominio da reabilitacao,
de multiplas formas, a maioria dos investigadores assume que a qualidade
de vida constitui uma percepcao subjectiva dos clientes (BosweLL, Dawson &
HEININGER, 1998; CHUBON, 1985; PAIN, DUNN, ANDERSON, DARRAH, E KRATOCHVIL, 1998).
Radicado nesta perspectiva, Chubon (1985) conduziu numerosos estudos,
nos quais procedeu a exploragao das diferentes dimensdes da qualidade
de vida, junto das pessoas com deficiéncias e incapacidades (lesao medu-
lar, diabetes, doengas coronarias, esclerose multipla, distrofia muscular,
epilepsia e deficiéncia visual). Os resultados destes estudos permitiram
colocar em evidéncia 10 dimensdes, inscritas nos seguintes dominios: tra-
balho, lazer, nutricdo, sono, suporte e rede social, rendimentos, salde,
amor/afecto, ambiente e auto-estima.

De forma similar, Pain et al. (1988) identificaram 4 dominios: (1) sadde
emocional, (2) relagdes interpessoais, (3) maximizagao do potencial e (4)
projecto de vida com sentido e gratificagao. Num estudo qualitativo, Boswell

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 39



et al. (1988) identificaram as atitudes em relacdo ao projecto de vida, as

oportunidades de trabalho e o nivel de recursos, como constituintes dos

temas comuns elicitados pelas pessoas com deficiéncia. Adicionalmente, a

literatura permite relevar que a idade, idade na aquisi¢ao da deficiéncia, ni-

vel educacional, suporte social, salide, trabalho, emprego e status conjugal

constituiam correlatos da qualidade de vida nas pessoas com deficiéncias e

incapacidades (MeLmEeRT, KRAUSS, NADLER & BOYD, 1990; SCHULZ & DECKER, 1985).
Schalock (1996) identifica 8 componentes criticas da qualidade de vida:

(1) bem-estar emocional, (2) relagdes interpessoais, (3) bem-estar mate-

rial, (4) desenvolvimento pessoal, (5) bem-estar fisico, (6) autodetermina-

¢ao, (7) inclusao social e (8) direitos.

Whoqol Group (1994) identifica 6 dominios: (1) dominio fisico, (2) do-
minio psicoldgico, (3) nivel de independéncia, (4) relagdes sociais, (5) meio
ambiente e (6) espiritualidade/religiao/crencas pessoais.

Complementarmente, os investigadores enfatizaram que o conceito
nao poderia ser equacionado independentemente do ambiente cultural
onde o cliente se insere (KeitH, HEAL & ScHALOCK, 1996). Deste modo, a ava-
liacao cognitiva realizada por cada cliente é influenciada pelo sistema de
valores do individuo, sendo que as dimensdes dos valores sao desenvolvi-
das através da socializag@o. De acordo com esta premissa, os investiga-
dores na area da psicologia social identificaram a auto-regulacao, a jus-
tica social, a gratificacao no projecto pessoal, o sucesso e proteccao do
ambiente como constituintes das dimensdes transversais comuns no es-
tudo da qualidade de vida, independentemente da cultura (Dienner, 1995;
SCHWARTZ, 1992, 1994). Contudo, cada cultura parece provocar variagdes no
grau de importancia relativa atribuida a cada uma das dimensdes inte-
grantes do constructo.

A analise de relevancia da aplicacao do conceito de qualidade de vida
tem colocado em evidéncia as seguintes conclusdes:

« Tem vindo a constituir-se como um referencial na organizacao das in-
tervengdes, na monitorizagao e na avaliacao dos impactos.

« E um constructo social que esta a influenciar o desenvolvimento de
programas e a prestacao de servicos nas areas de educacao, formacgao,
cuidados de salde e reabilitagao.

« Tem sido utilizado para avaliar a eficacia e eficiéncia dos servicos pres-
tados as pessoas com deficiéncias e incapacidades.

Operacionalizagdo do conceito — defini¢cao
Apesar da diversidade de modelos conceptuais propostos para delimi-
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tar o conceito de qualidade de vida, existem alguns aspectos consensu-

ais na literatura:

« E uma medida que varia ao longo do tempo.

« E uma medida inter-subjectiva, que parte da percepcao dos individuos
sobre as diferentes dimensdes constituintes da vida e articula com as
medidas objectivas relacionadas com a satisfacao das necessidades hu-
manas num determinado contexto socio-historico.

» No contexto da salde, o individuo serve como o seu préprio controlo,
ou seja, sao detectadas as mudancas que ocorrem na sua qualidade de
vida de acordo com a sua trajectéria de salde, ao invés de uma avalia-
¢ao de auséncia ou de presenca de sintomas.

« A qualidade de vida deve ser avaliada em diferentes niveis: desde a
avaliacdo do bem-estar global até as questdes associadas a interaccao
do individuo com os seus contextos de vida através do cruzamento de
indicadores subjectivos com indicadores objectivos.

A natureza abstracta do termo “qualidade de vida” explica porque é
que assume significados diferentes, para diferentes pessoas, em lugares e
momentos diferentes.

Atendendo a que o constructo constitui um produto socio-histoérico, as-
siste-se a um despoletar de inimeras defini¢coes. Neste enquadramento,
Oleson (1990) considera que a construcao da realidade é inter-subjectiva
e determinada pela percepcao, pelo que as multiplas defini¢cdes referem-
-se ao julgamento subjectivo de cada individuo baseado nas suas proprias
experiéncias de vida.

A teoria dos sistemas ecoldgicos de Bronfenbrenner (1989) coloca em
evidéncia a complexidade da natureza humana na perspectiva do desen-
volvimento, defendendo os modelos que consideram o caracter biopsi-
cossocial do individuo. Neste sentido, o desenvolvimento ocorre dentro
de um conjunto de dimensdes biopsicossociais nas quais cada sujeito se
organiza e d4 sentido a sua estrutura de existéncia. A luz da complexidade
dos sistemas adaptativos e generativos, pode adoptar-se um conjunto de
referéncias de qualidade de vida que operem sob esses muiltiplos factores.
Baseado neste referencial tedrico, o conceito de qualidade de vida emerge
enquanto condicdo biopsicossocial de bem-estar, integrando as experi-
éncias humanas, objectivas e subjectivas, e as dimensdes individuais e
sociais de um determinado momento socio-histérico.

Neste enquadramento conceptual, e para efeitos do desenvolvimento
do modelo tedrico aqui apresentado, considerou-se a base da definigao de
qualidade de vida formulada pelo grupo de especialistas da Organizagao
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Mundial da Saude (THe WHoQoL Group, 1995) adicionando a componente ob-
jectiva dos indicadores neste dominio. Esta definicdo incorpora a dimen-
sao simbolico-interaccional, equacionando o constructo enquanto produ-
to da relacao do sistema pessoal do individuo com os seus contextos de
vida e 0o ambiente sociocultural.

Qualidade de Vida é a percepcao do individuo acerca da sua
posicao na vida, de acordo com o contexto cultural e os sistemas
de valores nos quais vive, sendo o resultado da interaccao entre
os seus objectivos e expectativas e os indicadores objectivos dis-
poniveis para o seu ambiente social e cultural.

WHOQOL GROUP, 1995 — Adaptado

Estrutura do modelo tedrico

O desenvolvimento do referencial conceptual de qualidade de vida apre-
senta uma arquitectura multidimensional, tendo sido alicercado a partir
de 2 eixos fundamentais:

« Modelo de Qualidade de Vida (ScHaLock, 1996) — O autor identifica 8
componentes criticas da qualidade de vida: (1) bem-estar emocional, (2) re-
laches interpessoais, (3) bem-estar material, (4) desenvolvimento pessoal,
(5) bem-estar fisico, (6) auto determinacao, (7) inclusio social e (8) direitos.
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FIGURA 1.
DIMENSOES CENTRAIS NA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA (SCHALOCK, 1996)
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O modelo de Schalock apresenta uma estrutura de natureza multidi-
mensional e hierarquica.

Existe uma crescente concordancia na comunidade cientifica em que
o conceito de qualidade de vida ndo é redutivel a uma “epistemologia
atomista e unitaria”, pelo que o modelo apresentado sistematiza as mul-
tiplas dimensdes que concorrem para a qualidade de vida, reflectindo, de
forma holistica e abrangente, a diversidade do funcionamento humano.

De igual forma, o modelo de Schalock encontra-se em concordan-
cia com a literatura da qualidade de vida sobre 3 pontos fundamentais:
primeiro, a qualidade de vida é inter-subjectiva, isto é, resulta do cru-
zamento de indicadores subjectivos com indicadores objectivos; segun-
do, as suas dimensdes centrais sdao avaliadas diferenciadamente pelos
individuos; terceiro, o valor associado a cada uma das dimensoes varia
ao longo do ciclo de vida. Estes trés pontos de elevada concordancia
evidenciam a necessidade de que o conceito seja perspectivado hierar-
quicamente. Um modelo que permite a integracao destes trés factores
é apresentado na Figura 1, o qual é baseado nos trabalhos de Elorria-
ga, Garcia, Martinez, e Unamunzaga (2000); Flanagan (1978); Mallow
(1954); e Verdugo (2000).
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FIGURA 2. NATUREZA HIERARQUICA DO CONCEITO (SCHALOCK, 2000)
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A analise da Figura 2 permite colocar em evidéncia a percepcao dife-

renciada relativa a importancia atribuida pelos individuos as diferentes
dimensoes constituintes da qualidade de vida. Diversos autores tém su-
gerido que a arquitectura hierarquica do conceito de qualidade de vida
deveria ser tomada em consideracao no design e na organizacao das in-
tervencoes, na medida em que reflecte o funcionamento desejavel das
pessoas nos diferentes dominios da vida.

» Teoria das necessidades humanas (ConsTanza ET AL, 2006) — O estudo
desenvolvido pela equipa interdisciplinar da Universidade de Vermont
(Canada) produziu uma abordagem operacional ao conceito de qualida-
de de vida em articulagdo com as necessidades humanas, o bem-estar
subjectivo e as oportunidades disponiveis no meio ambiente. Um dos
pontos criticos deste estudo reside no estabelecimento de uma relacao
entre a qualidade de vida e as oportunidades disponibilizadas pelo meio
para a satisfacao das necessidades humanas, de forma a promover o
capital humano e social. Adicionalmente, estas dimensdes sao cruzadas
com o conjunto de opgdes politicas disponiveis para melhorarem a es-
trutura de oportunidades.
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FIGURA 3. QUALIDADE DE VIDA COMO UMA INTERACQT\O ENTRE AS NECESSIDADES
HUMANASEA PERCEP(;AO SUBJECTIVA DA SUA REALIZAgﬁO, ENQUANTO PROCESSO
MEDIADO PELAS OPORTUNIDADES DISPONIVEIS (COSTANZA ET AL., 2006, ADAPTADO)
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Tendo por base uma sistematizagdo da literatura no dominio, Cons-
tanza et al. (2006) apresentaram uma visdo estruturada dos dominios
criticos das necessidades humanas, conforme explicitado no Quadro 3:

QUADRO 3. SISTEMATIZAGAO DOS DOMiNIOS CRIiTICOS DAS NECESSIDADES
HUMANAS (COSTANZA ET AL., 2006)

Necessidades humanas

Subsisténcia Reproducao Seguranca
 Afecto ‘C‘ompreenséo Participacao
Lazer  Espiritualidade Criatividade/expressdo emocional
Identidade ~Liberdade S
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Complementarmente, o estudo em andlise permitiu colocar em evi-

déncia que a concepgao das acgdes para a dotacao de qualidade de vida é

constituida por 3 eixos politicos principais:

« Criagao de oportunidades;

« Desenvolvimento de competéncias;

« Mudanca de normas e valores.

FIGURA 4. A QUALIDADE DE VIDA NA MODELIZA(;KO DAS POLITICAS DE REABILITA(;IKO
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.

Neste contexto, e tendo por base os dominios de qualidade de vida

propostos por Schalock e a sistematizacao das necessidades humanas

proposta pela equipa da Universidade de Vermont, é possivel proceder

a sistematizagdo dos dominios de accao para a dotacio de qualidade de

vida explicitados nos Quadros 4 e 5:
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QUADRO 4.

ESTRUTURA OPERACIONAL DO MODELO DE DOTA(;I‘SO DE QUALIDADE DE VIDA

Areas de qualidade de vida

Bem-estar
fisico e material

Autodeterminacao
e desenvolvimento
pessoal

Direitos
e inclusao social

Dominios de
qualidade de vida

Rendimento e
prestacoes sociais

Cuidados de satide

Trabalho e emprego

Habitacao

Turismo e lazer

Mobilidade

Autonomia
e resiliéncia

Acessibilidade
comunicacional
e programatica

Desenvolvimento
psicoldgico e de
capacidades sociais

Educacao e formacao
ao longo da vida

Criatividade
€ expressao
emocional

Aceitacao e respeito
Proteccao juridica
Desempenho de
papéis e funcoes

na vida publica

Solidariedade

Integracao em
redes sociais

Familia

Activacao de direitos
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QUADRO 5. ESTRUTURA OPERACIONAL DO MODELO DE DOTAQKO DE QUALIDADE DE VIDA
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O modelo de dotagao de qualidade de vida em analise permite susten-
tar duas prioridades de politica:

* Criar oportunidades que, satisfazendo melhor as necessidades huma-
nas, permitam a melhoria dos niveis de bem-estar e influenciem por
essa via a percepcao subjectiva da qualidade de vida.

* Transformar valores e normas de modo a que a percepcao pelo préprio
e pela comunidade do que é qualidade de vida interaja virtuosamente
com a estrutura de oportunidades.

A estrutura do modelo tedrico proposta reflecte os seguintes pressu-
postos:

+ As diferentes dimensdes de impacto encontram-se reciprocamente
relacionadas com as condigdes presentes nos contextos de vida.

» As diferentes dimensdes que concorrem para a qualidade de vida sao
contingentes em relacao a multiplos aspectos do individuo, bem como
a diferentes dimensdes ambientais.

« Os ambientes fisicos e sociais sdo interdependentes — a interpretagao
integrada do conceito de qualidade de vida resulta de um enquadra-
mento multidisciplinar.

EVOLUCAO DOS CONCEITOS E TERMINOLOGIA

Perspectiva histodrica

Historicamente, as diferentes perspectivas de intervencao no campo da
reabilitacao tém-se centrado predominantemente nos pressupostos con-
ceptuais do modelo médico sendo que, mais recentemente, tem-se vindo
a assistir a uma focalizagao progressiva nos pressupostos conceptuais
dos modelos social e biopsicossocial.

Neste contexto histdrico, as interpretagdes sociais da deficiéncia en-
contram-se em processo de transicdo. Este aspecto aparece claramente
reflectido nos documentos oficiais em relagao as defini¢des de deficiéncia
e de reabilitagao. Apesar dos factores econdmicos e demograficos se afi-
gurarem de uma importancia crescente, parece evidente que o motor que
subjaz a este fendmeno se alicerca na politizacdo, sem precedentes, da
deficiéncia, liderada pela sociedade civil, bem como a exigéncia crescente
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de igualdade de oportunidades para as pessoas com deficiéncias e incapa-
cidades. A evolucao conceptual da interpretacao sociopolitica do conceito
tem produzido avancos ao nivel das praticas e das intervencoes, ainda que
com diferentes ritmos de aplicacdo e com necessidades evidentes de um
maior nivel de sistematizacao e estruturagao na globalidade do sector.

Consequentemente, alguns dos elementos das praticas de reabilitacao
mantém-se focalizados em abordagens centradas no individuo. Apesar
da relevancia das intervengdes e das terapéuticas médicas, estas apenas
produzem um impacto parcial no contexto de um ambiente cultural or-
ganizado privilegiadamente para um modo de vida onde nao existem pes-
soas com deficiéncias e incapacidades. Deste modo, o dominio de salde
publica, bem como os problemas experimentados pelas pessoas com de-
ficiéncias e incapacidades, constituem-se como assuntos de natureza po-
litica que apenas poderao ser equacionados, na sua resolucao, através de
uma profunda mudanca estrutural e cultural, envolvendo a redistribuicao
sistematica de recursos e o desenvolvimento de uma cultura que valoriza
a diversidade humana.

Classificacdo da deficiéncia e metodologias de avaliagao

Enquanto que no quadro do modelo médico importava associar as di-
ferentes deficiéncias a diferentes niveis de incapacidade, mobilizando
critérios de natureza exclusivamente médica, a progressiva implemen-
tacdo do modelo social na maior parte dos paises da Europa tem colo-
cado desafios sobre qual a categorizacao que melhor reflecte as dificul-
dades de participagao das pessoas com deficiéncias e incapacidades ao
nivel dos seus ambientes de vida. A OMS, perante esta encruzilhada de
classificagdes, propos, tal como ja explorado anteriormente, a CIF como
modelo operativo de caracterizagiao da funcionalidade do individuo, co-
locando em evidéncia, para efeitos de elegibilidade dos programas, as
limitacOes da actividade e as restricdes de participacao das pessoas. Ou
seja, enquanto que nalguns modelos se continua a avaliar as deficiéncias
do individuo, a CIF vem enfatizar, em coeréncia com o modelo social,
que o mais relevante nao é avaliar as alteragdes ao nivel das estruturas
ou das fungdes dos individuos — ainda que nao as negligencie —, mas sim
as limitacoes da actividade e as restricoes de participagdo que o sujeito
experiencia no decorrer da interacgdo entre as suas caracteristicas bio-
psicoldgicas e as caracteristicas dos ambientes sociais em que se move.
Atente-se que esta opcao conceptual ndo é neutra do ponto de vista
pragmatico, dado que os objectivos das intervencdes passam a ser a re-
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mocao das barreiras e dos obstaculos que ocorrem no quadro da relagao
do sujeito com os seus contextos de vida, em detrimento de intervencoes
polarizadas exclusivamente na dimensao individual ou exclusivamente
na dimensao societal.

No desenvolvimento das politicas sociais, a investigacao tem permiti-
do colocar em evidéncia a necessidade de identificar, definir e sistema-
tizar os principios norteadores que tenderao a ser transversais a todos
os sectores de politica social, sendo que apenas deste modo se podera
assegurar a coeréncia entre as diferentes politicas dos diferentes secto-
res. Neste sentido, torna-se relevante um processo de clarificacao sobre
qual o modelo conceptual em que a estratégia politica se baseou, de
forma a que o conjunto de objectivos, estratégias, processos de inter-
vencao, definicao de resultados, alocagdo de recursos e indicadores de
avaliagao estejam devidamente articulados e em consonancia com os
principios adoptados.

Delimitacao e operacionalizacao do conceito de deficiéncia

O processo de operacionalizacao do conceito de deficiéncia teve como

objectivo assegurar os critérios de: (a) comparabilidade internacional, (b)

tradicao analitica e legislativa dentro do contexto portugués e (c) confor-

midade com os referenciais conceptuais actuais.

Neste contexto utilizou-se uma metodologia assente em dois eixos:

1. Analise dos referenciais nacionais e internacionais de delimitagao ope-
racional do conceito;

2. Exploracao de cenadrios que viabilizem o cumprimento dos requisitos
definidos.

Em todos os estudos efectuados neste dominio foi colocada em evi-
déncia a actual dificuldade de comparabilidade estatistica internacional,
inter ou intra-sectorial, independentemente do organismo referenciador
— OCDE, ONU, EUROSTAT, INE, OMS.

Neste contexto, desenvolveu-se um conjunto de eixos de analise que
se constituiram como vectores de estruturagao na operacionalizagao do
conceito, nomeadamente:

» abordagem;

« focus;

 delimitagao da duragao e curso de evolugao.
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Abordagem

No que concerne a abordagem, privilegiou-se a adopc¢ao das mais recen-

tes directrizes propostas pela OMS, adoptando explicitamente o modelo

biopsicossocial, operacionalizado através da CIF.

A CIF apresenta a capacidade de descrever o funcionamento humano
numa perspectiva biopsicossocial em detrimento da classificagao ante-
rior (ICIDH), que se focalizava na dimensao biomédica.

A CIF foi desenvolvida no plano conceptual para ser aplicavel em dife-
rentes dreas e sectores.

A CIF é aplicavel transversalmente as dimensoes de cultura, idade,
género, sendo um instrumento sistematico para descrever e medir a
satde e o funcionamento humano num dado contexto.

A CIF constitui-se como um instrumento potencial para a politica so-
cial, design das intervencdes nos dominios da saude, educacgao, reabili-
tacao e intervencao social.

A CIF permite uma descricao do funcionamento humano em diferen-
tes dominios de intervengdo, bem como nos ambientes de participagao
social dos individuos.

Focus

No que concerne ao focus, privilegiou-se a adopcao da centragao da reco-

lha de dados ao nivel da dimensao de funcionalidade.

Consonancia com o modelo conceptual proposto pela OMS, enfatizan-
do o cardacter dinamico e interaccional (pessoa/factores contextuais)
do funcionamento de cada pessoa.

Possiblita a caracterizacao das limitacoes de actividade e restricoes de
participacao dos cidadaos, identificando necessidades de intervencoes
especializadas numa légica de empowerment e participagao social.
Permite analisar a adequabilidade e ajustamento das actuais medidas
politicas do ponto de vista dos seus objectivos e dos problemas detec-
tados ao nivel da participagao dos cidadaos ao longo de um conjunto
diversificado de dominios.

Delimitacdo da duracdo e curso de evolugao

52

Afigura-se relevante caracterizar a ocorréncia das deficiéncias quanto
a sua consisténcia no tempo — temporarias/permanentes — analisando
os factores contextuais associados, consequéncias ao nivel das activi-
dades e da participagao ao longo de um conjunto de dominios em or-
dem a extraccdo de implicagdes no ambito das politicas sociais.
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« No ambito da adaptabilidade e da adequacao das medidas politicas as
necessidades especificas dos cidadaos, torna-se relevante caracterizar

a deficiéncia quanto a natureza do seu curso evolutivo — progressivas/

regressivas/estaveis. O mesmo critério é aplicavel quanto a dimensao

de padrao de manifestacao — intermitente/continua.

No entanto, e apesar da incapacidade se manifestar ao longo do ci-
clo de vida da pessoa de forma multimodal, para efeitos de delimitagao
e de definicdo do conceito de pessoas com deficiéncias e incapacidades,
privilegiar-se-a o caracter permanente. Desta forma, excluem-se as ma-
nifestacoes temporarias de incapacidade que enviesariam a andlise e o
desenvolvimento de politicas neste dominio.

Em funcao das dimensdes caracterizadas e dos critérios privilegiados,
desenvolveu-se a seguinte definicao operacional:

Pessoa com limitagoes significativas ao nivel da actividade e
da participacao num ou varios dominios de vida, decorrentes da
interaccao entre as alteracoes funcionais e estruturais de caracter
permanente e oscontextosenvolventes,resultandoemdificuldades
continuadas ao nivel da comunicacao, aprendizagem, mobilidade,
autonomia, relacionamento interpessoal e participagao social,
dando lugar a mobilizacao de servicos e recursos para promover o
potencial de funcionamento biopsicossocial.

A andlise da operacionalizacao proposta a luz dos critérios estabeleci-
dos encontra-se explicitada no Quadro 6.
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QUADRO 6. ANALISE DAS DIMENSOES OPERATIVAS PROPOSTAS PARA A DELIMITAGAO E
OPERACIONALIZAGAO DO CONCEITO DE DEFICIENCIA

Conteudo operativo

Analise

Pessoa com limitacades significativas ao nivel da
actividade e da participagdo num ou vdrios
dominios de vida,...

Em conformidade com a abordagem
biopsicossocial proposta pela OMS.

Coloca a énfase ao nivel dos problemas/
dificuldades e obstaculos que emergem
na interaccdo pessoa-contextos de vida e,
simultaneamente, no dominio das
limitagdes de actividade.

...decorrentes da interaccdo entre as alteracoes
funcionais e estruturais de cardcter
permanente e os contextos envolventes,...

Em conformidade com a abordagem
biopsicossocial proposta pela OMS.

Articula as alteragdes da estrutura e da funcao

com as limitagoes ao nivel da actividade e da
participacao no quadro dos contextos de vida
da pessoa.

O caracter permanente tem como objectivo
estabelecer um maior poder diferenciador do
publico-alvo e aumentar a operacionalidade
do conceito.

..resultando em dificuldades continuadas ao
nivel da comunicagdo, aprendizagem,
mobilidade, autonomia, relacionamento
interpessoal e participacdo social,...

Em conformidade com a abordagem
biopsicossocial proposta pela OMS.

Explicitacdo dos dominios principais,
considerados criticos pela literatura, relativos
a funcionalidade do individuo.

..dando lugar a mobilizagdo de servigos
e recuirsos para promover o potencial de
funcionamento biopsicossocial.

Em conformidade com a abordagem
biopsicossocial proposta pela OMS.

Articula as limitagdes de actividade e
participacdo com as medidas/estratégias
necessarias para promover a optimizacao da
relagdo pessoa-contextos.
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Poder-se-a colocar a questao se a delimitagao do conceito proposta re-
mete especificamente para “pessoas com deficiéncias” ou para “pessoas
com limitacoes de participacao”. Atendendo a que a definicdo comporta
uma abordagem sistémica, enfatizando a interaccao entre um conjunto
diversificado de componentes que produzem impacto na funcionalidade
da pessoa, a resposta nao € linear, dependendo da énfase socio-histérica
e da abordagem sociopolitica que se escolher enfatizar. No entanto, e do
ponto de vista conceptual, privilegia-se a adopgao do conceito “pessoas
com deficiéncias e incapacidades” dado que existe total autonomia ope-
rativa entre os diferentes constructos. Neste sentido, a deficiéncia nao
constitui um factor causal linear das limitagdes da actividade e das restri-
¢Oes ao nivel da participacao, mas antes uma das componentes que, em
interaccao com outras, pode provocar impactos ao nivel da funcionalida-
de do individuo.

FIGURA 5. ESPECIFICIDADE E ABRANGENCIA DO CONCEITO

N\ « Pessoas com deficiéncias e 4 N\
incapacidades

Maior o Maior
. * Pessoas com limitagdes de ..
especificidade abrangéncia

actividades e participacao

 Pessoas com limitacdes de
J funcionalidade - J

O Quadro 7 pretende fornecer uma visao sistematica sobre o processo
de andlise da designagao adoptada:
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QUADRO 7.

IDENTIFICACAO DO ALINHAMENTO DA DESIGNAGAO A LUZ DOS PRESSUPOSTOS DO ESTUDO

Designacao Vantagens

Desvantagens

Pessoas com

deficiéncia

Tradicado analitica dentro

do contexto portugués.

Em conformidade com o modelo médico -
centra-se nas alteracdes de estrutura

e fungdo — focalizagao na pessoa.

Desarticulado dos pressupostos do modelo
social — ndo remete para a experiéncia de
incapacidade, enquanto produto da

interacgdo entre pessoa e ambiente.

Pessoas com

incapacidades

Em conformidade com a delimitagao anglo-
-saxdnica que utiliza o conceito “disability”.

Focalizagdo no pélo negativo
do funcionamento humano -

funcionalidade/incapacidade.

Ao focalizar-se na experiéncia de incapacidade,

enquanto interacgao pessoa-ambiente,
remete indirectamente para a mobilizagao

de apoios e recursos de forma a ultrapassar

e/ou eliminar os obstaculos ao funcionamento

em contexto.

Efeito de ruptura com a tradicdo analitica

no sector.

Pessoas
com diversidade

funcional

Em conformidade com o modelo social.

Focaliza-se na gestao das diferencas
e no seu impacto ao nivel da participagao

das pessoas na sociedade.

Elevado nivel de abrangéncia, ndo permitindo
um nivel de diferenciacdo relevante, na
medida em que todos os cidaddos detém
entre si diversos e diferentes padroes de

funcionamento humano.

Conceito dificilmente operacionalizavel do
ponto de vista da formulagao das politicas e

da delimitagdo dos publicos-alvo.

Pessoas com
restricoes ao
nivel da

participacao

Em conformidade com o modelo social.
Em conformidade com a CIF.
Coloca a énfase ao nivel dos problemas/

dificuldades e obstaculos que emergem na

interaccdo pessoa-contextos de vida.

Conceito com um nivel de delimitacao
demasiado amplo e abrangente, na medida
em que todos os eventos de restricdo a
participagao ocorridos ao longo da vida sao
incluidos. Desta forma, todos os obstaculos a
participagao relacionados com discriminagao
social, preconceitos, esteredtipos, deficiéncias,
doengas cronicas, entre outros, sao incluidos.
N3ao inclui as limitagdes de actividade.
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Designacao

Vantagens

Desvantagens

Pessoas com
limitacoes de
actividade

e participacao

Em conformidade com a abordagem

biopsicossocial proposta pela OMS.

Coloca a énfase ao nivel dos problemas/
dificuldades e obstaculos que emergem

na interacgao pessoa-contextos de vida e,
simultaneamente, no dominio das limitagdes

de actividade.

Ruptura com a tradigao analitica no sector.

Dificuldade de apreensao e inteligibilidade
por parte da sociedade em geral.

N3&o inclui as alteragdes da estrutura

e da fungao.

Pessoas com
limitacoes de
funcionalidade

Em conformidade com o modelo social.

Coloca a énfase ao nivel das diferentes
dimensodes constituintes da funcionalidade

e do funcionamento humano.

Conceito com um nivel de delimitagdo amplo
e abrangente, na medida em que todos os
eventos de restri¢do a participagdo ocorridos

ao longo da vida s3o incluidos.

Pessoas com
deficiéncias
e incapacidades

Nao introduz ruptura com a tradigao

analitica no sector.

Inclui as alteragdes de estrutura e funcao,
bem como as alteragdes decorrentes ao

nivel da funcionalidade.

Diferencia os conceitos de deficiéncia

e incapacidade, autonomizando-os e
fornecendo uma base compreensiva para
0 nao-estabelecimento de relagdes de

causa-efeito entre os dois conceitos.

Abrange os obstaculos que emergem na
interacgao pessoa-contextos de vida e,
simultaneamente, no dominio das

limitagoes de actividade.

Poder diferenciador e delimitador na
definicdo dos ptiblicos-alvo.

Em conformidade com a abordagem

biopsicossocial proposta pela OMS.

Em alinhamento estratégico com o Plano de
Acgado para a Integragao das Pessoas com
Deficiéncias ou Incapacidade (PAIPDI).

Designagao de compromisso com os
tedricos do modelo social e dos principios
da “ética da diversidade”.
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SINTESE DE CONCEITOS

Pessoas com deficiéncias e incapacidades — Pessoas com limitagdes si-
gnificativas ao nivel da actividade e da participagdo, num ou varios domi-
nios de vida, decorrentes da interaccao entre as alteragdes funcionais e
estruturais de caracter permanente da pessoa e os contextos envolventes,
resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comunicacao, apren-
dizagem, mobilidade, autonomia, relacionamento interpessoal e partici-
pacao social, dando lugar a mobilizacao de servicos e recursos para pro-
mover o potencial de funcionamento biopsicossocial.

Fungdes do corpo — Engloba o conjunto de funcdes fisioldgicas dos siste-
mas organicos, incluindo as fun¢oes psicologicas.

Estruturas do corpo — Caracteriza-se pelo conjunto de partes anatomi-
cas do corpo constituintes dos diferentes sistemas do individuo.

Deficiéncia — Caracteriza-se pela existéncia de alteracoes significativas
ao nivel das estruturas e fungdes constituintes do organismo.

Actividade — Reporta ao nivel de execucao de uma tarefa ou de uma ac-
¢ao por um individuo.

Limitacoes da actividade — Reporta ao conjunto de dificuldades que um
individuo pode encontrar na execugao de actividades.

Participacao — Envolvimento real numa situacgao da vida.

Restricoes na participacao — Reporta ao conjunto de dificuldades que
um individuo pode experienciar no envolvimento em situagdes reais da
vida, em particular sempre que estd em causa o acesso a direitos.

Factores contextuais — Representam a narrativa histérica de um indi-
viduo e estilos de vida associados, incluindo dois componentes: factores
ambientais e factores pessoais

Factores ambientais — Constituem o ambiente fisico, social e atitudinal
no qual as pessoas organizam a sua vida.
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Factores pessoais — Constituem o histdrico particular da vida e do estilo
de vida de um individuo e englobam as caracteristicas do individuo que
nao sao parte de uma condicao de satide ou de um estado de salde.

Cidadania - Janoski (1998) define o conceito como “A pertenca pelos indi-
viduos num Estado-nacao de certos direitos universalistas passivos e acti-
vos a um nivel determinado de igualdade”. Assim, a cidadania (a) implica
um reconhecimento de personalidade num limite geografico, o que se
aproxima da nocgao de “cidadania substantiva” proposta por Bottomore
(1992), e envolve o reconhecimento de uma identidade colectiva (BenHasis,
1999); (b) inclui tanto direitos de participacao na vida politica (cidadania
activa) como direitos de existéncia (cidadania passiva) que nao dependem
da competéncia do sujeito para exercer influéncia; (c) remete para direi-
tos universalistas e formalmente atribuidos pela lei a todos os cidadaos (e
nao para direitos informais e particulares) e (d) garante, dentro de certos
limites, uma igualdade processual (por exemplo, de acesso aos tribunais)
e também substantiva.

Qualidade de vida — Percepcao do individuo acerca da sua posicao na
vida, de acordo com o contexto cultural e os sistemas de valores nos quais
vive, sendo o resultado da interacgao entre os seus objectivos e expecta-
tivas e os indicadores objectivos definidos para o seu ambiente social e
cultural.

Autonomia - Capacidade individual de definir objectivos e de agir na di-
reccao desta deliberagdo, mobilizando recursos e competéncias individu-
ais e colectivas, gerindo e mediando processos no sentido de alcancar os
resultados desejados.

Empowerment — Processo de complexificagdo das competéncias individu-
ais e colectivas, durante o qual os individuos influenciam activamente as
tomadas de decisao no quadro dos ambientes sociais em que se encon-
tram inseridos.

Advocacy — Refere-se, fundamentalmente, a actividades de natureza
legal ou juridica, podendo ter um significado mais amplo, denotando
iniciativas de pressao politica e de articulacdo mobilizadas por organi-
zagoes da sociedade civil com o objectivo de dotar de visibilidade certos
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temas no debate publico e influenciar as politicas publicas. Actualmen-
te, advocacy relaciona-se com os processos que produzem mudangas em
sistemas institucionais.

Reabilitacao/habilitacao — Mobilizacao de apoios e intervengdes mul-
tidisciplinares coordenados e a medida, visando a resolucao das neces-
sidade emergentes no quadro da relagao entre pessoa e contextos de
vida, o desenvolvimento de competéncias pessoais e a mobilizacao de
recursos, a fim de maximizar os niveis de actividade e promover a parti-
cipacao na comunidade.

O elemento diferenciador dos dois conceitos prende-se com a tempo-
ralidade etioldgica da deficiéncia. No caso da deficiéncia congénita, apli-
ca-se o conceito de habilitagao, atendendo a que se trata de activar um
conjunto de medidas e de intervencdes complementares aos servicos/re-
cursos mainstream desde o inicio do ciclo de vida do individuo.

No caso da deficiéncia adquirida aplica-se o conceito de reabilitacao
na medida em que se trata de activar os servicos especializados neste do-
minio, em complementaridade com os servigos e recursos mainstream, de
forma a promover o potencial de funcionamento biopsicossocial.

Mainstreaming — Possibilidade de participacao de todas as pessoas ao nivel
dos servigos, recursos e estruturas regulares disponiveis na comunidade,
sendo este processo assegurado pela capacitagao colectiva em reconhe-
cer e gerir as diferencas individuais no contexto alargado da sociedade.

Disability awareness — Conjunto de estratégias que visam a promocgao da
tomada de consciéncia social em relacdo a experiéncia de vida das pes-
soas com deficiéncias e incapacidades no sentido de superar as barreiras
atitudinais e dotar as diferentes comunidades de competéncias na gestao
da diversidade.

Igualdade de oportunidades — Processo através do qual os sistemas, re-
cursos, servicos e dispositivos gerais da sociedade — tais como o ambiente
fisico e cultural, a habitacdo e os transportes, os servicos sociais e de sau-
de, as oportunidades educacionais e de trabalho, a vida cultural e social
— 530 acessiveis a todas as pessoas.

Integracao — Processo de participagao das pessoas na sociedade, desde que
estas revelem e/ou desenvolvam as caracteristicas e os requisitos necessa-
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rios para se ajustarem aos sistemas e estruturas sociais gerais. Neste con-
texto, a integracao é definida como o conjunto de processos de reconstru-
¢ao da ordem social, tanto no plano interactivo como no plano sistémico.

Inclusao — Processo pelo qual a sociedade desenvolve mecanismos de
transformacao simbolico-operatéria de forma a poder incluir, nos seus sis-
temas gerais, a globalidade dos cidadaos e, reciprocamente, cria condigdes
para estes assumirem os seus papéis nas diferentes esferas da vida social.

Coesao social — Relaciona-se com a adesao dos cidadaos a valores co-
muns face a um bem-estar partilhado, o que inclui geralmente pelo me-
nos trés dimensdes basicas: uma relacional (solidariedade estruturada,
redes sociais e capital social), outra cultural (modelo comum de valores,
identificacdo de grupo, direitos sociais garantidos) e finalmente, outra
econdmica ligada a garantia das condi¢des minimas de vida e de acesso
aos pilares basicos de insercao na estrutura social — habitacao, educagao,
salide, emprego.

Qualidade social — Medida de capacidade dos cidadaos em “participar na
vida econdmica e social das suas comunidades em condigcdes que promo-
vem o seu bem-estar e potencial individual” (Beck, MAESEN & WALKER, 1997).
Este conceito nao é apenas prometedor pela sua multidimensionalidade
como apresenta a vantagem de se ter deliberadamente evidenciado en-
quanto instrumento de avaliacao de politicas sociais. Este facto é visivel na
forma como as suas quatro dimensodes sao formuladas, cada uma respon-
dendo a uma questao especifica:

seguranca socioeconomica, i.e., “até que ponto as pessoas dispdem de

recursos ao longo do tempo”;

+ coesao social, i.e.,, “até que ponto sao partilhadas as relacoes sociais
baseadas em identidades, valores e normas”;

 inclusao social, i.e., “até que ponto as pessoas tém acesso e estdo inte-
gradas em diferentes instituicoes e relacdes sociais que constituem a
vida de todos os dias”;

« empowerment social, i.e., “até que ponto as capacidades pessoais dos

individuos e a sua capacidade para agir sio aumentados pelas relacoes

sociais” (MAESEN, WALKER & KEISER, 2005).
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Capitulo 4.

A Classificacao Internacional
de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude

como quadro orientador da
concepcao e operacionalizacao
das politicas no dominio das
deficiéncias e incapacidades






A pertinéncia de se adoptar a Classificagao Internacional de Funciona-
lidade, Incapacidade e Salde (WHo, 2001) como um quadro operacional
para o desenvolvimento de uma Estratégia Nacional para as Deficién-
cias e Incapacidades pode ser sustentada por um leque diversificado de
perspectivas. Este capitulo proporciona uma breve analise destas pers-
pectivas, do ponto de vista dos decisores politicos, das pessoas com de-
ficiéncias e incapacidades e da populagao em geral. A abordagem adop-
tada consiste, em primeiro lugar, na exploracao da visdo mais adequada,
tendo em vista uma sociedade inclusiva, e na analise das perspectivas da
CIF face a estes critérios.

No centro da discussao sobre deficiéncias e incapacidades esta a ques-
tao do “eles” e “nds”. Este é um assunto que se coloca sobretudo a partir
de modelos de deficiéncias e incapacidades que criam demarcagoes entre
pessoas com e sem incapacidades. Se se avaliar tanto o modelo médico
como o modelo social, a partir desta perspectiva, torna-se aparente que
ambas as abordagens requerem a divisao da populacao em grupos de pes-
soas com e sem incapacidades. No entanto, se se tiver uma visao ampla
das deficiéncias e incapacidades, nao é dificil concluir que a maioria das
pessoas na sociedade ird experimentar incapacidades em algum momen-
to da sua vida. E também evidente que muitas pessoas estdo actualmen-
te, a qualquer momento, em vias de adquirirem uma determinada inca-
pacidade. Assim, o argumento a favor da caracterizacdo das deficiéncias
e incapacidades como uma dinamica continua, em vez de um conjunto de
estados discretos e estaveis, é extremamente forte.

Muitos argumentos tém sido esgrimidos contra a adopgao de um mo-
delo de interacgdo dinamica das deficiéncias e incapacidades, no quadro
das politicas que as regulamentam, mas a maioria levanta questdes de
viabilidade e exequibilidade, ou resulta de perspectivas e posicoes insti-
tucionalizadas de varios interesses em campo. Um dos principais facto-
res na inibicao da adopgao da abordagem a implementacao e desenvolvi-
mento desta politica, reside no facto dos mecanismos de administracao,
financiamento e regulac@o serem previstos por um modelo dicotémico
da deficiéncia. Isto ocorre, em parte, por ser essencial deslocar os escas-
sos recursos no sector das deficiéncias para os que deles mais necessitam
e, por outro lado, porque é util para os responsaveis pelo funcionamento
do sistema, tais como politicos, gestores, prestadores de servigos e agén-
cias de regulacao.

O debate gira em torno da problematica que a sociedade e o Estado en-
caram acerca de quem é “elegivel” para “o qué”. As abordagens anteriores
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para a resolucao deste dilema tentaram basear os critérios de elegibilida-
de na nocao de que a deficiéncia é um estado ou condicao relativamente
estavel e permanente. No entanto, as conclusdes retiradas apds analise
destas definicoes de deficiéncias e incapacidades, supostamente objec-
tivas, indicam diferencas entre Estados-membros ou jurisdicoes, e dife-
rencas na definicao de deficiéncias e incapacidades dentro das mesmas
jurisdicdes, dependendo da intencao do instrumento legal em relacao aos
recursos e objectivos. Por exemplo, a elegibilidade para pagamento de
reformas e pensdes a longo prazo, por questdes de deficiéncias e inca-
pacidades, tende a ser muito mais rigorosa do que a elegibilidade para
0 acesso a programas de reabilitacao ou inclusao social. Ambos diferem
frequentemente na definicao usada no ambito da legislacao anti-discri-
minacao. De facto, parece claro que as autoridades competentes acei-
taram implicitamente que as deficiéncias e incapacidades existem num
continuum, de ligeiras a severas, e isto reflecte-se no estabelecimento de
critérios sociopoliticos para a elegibilidade das pessoas no ambito dos di-
versos programas e financiamentos.

Quando a ligacao existente entre a questao da elegibilidade e o signifi-
cado de deficiéncias e incapacidades for cortada, restardo muito poucos
argumentos a favor da adopgao de um modelo dicotomico das deficién-
cias e incapacidades como uma base para a criacao e implementacao de
politicas. Mais, quando se decidir aceitar o facto de que as deficiéncias
e incapacidades ocorrem num continuum dinamico, existira apenas um
quadro coerente capaz de identificar e caracterizar este fendmeno de um
ponto de vista pratico e politico: a CIF.

A CIF oferece uma descricao hibrida e util de deficiéncias e incapaci-
dades que pode ser usada por decisores politicos, investigadores, pessoas
com deficiéncias e incapacidades, prestadores e gestores, para chegarem
a um entendimento comum do significado de deficiéncias e incapacida-
des e que responde a muitas das criticas, quer do modelo médico, quer do
modelo social. Proporciona ainda um referencial abrangente para opera-
cionalizar essa descricao.

Nas palavras de Rachel Hurst (2001), uma britanica que é activista in-
ternacional das deficiéncias e incapacidades e que participou no desen-
volvimento da CIF:
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“A CIF, se usada adequadamente, suporta o modelo dos direitos relativo
as deficiéncias e incapacidades e ird ajudar-nos a colher as provas que
mostram como a nossa vida realmente €. Também afirma oficialmente
que a incapacidade decorre do impacto que os factores ambientais tém
na deficiéncia e funcionalidade”.

A CIF pode ser usada para desenvolver uma matriz de indicadores
mensurdveis de desenvolvimento sustentavel e uma sociedade baseada
na celebracao da diferenca, assegurando direitos para todos, e uma socie-
dade onde os direitos das pessoas com deficiéncias e incapacidades sao
sustentados e a dignidade humana respeitada. Uma sociedade que pode
ser apoiada pela CIF. Entao porque nao trabalhar nesse sentido?

A CIF é uma classificagdo que permite a descricao abrangente e deta-
lhada da experiéncia de deficiéncia e incapacidade, incluindo as barreiras
e facilitadores ambientais que tém impacto na funcionalidade de uma
pessoa. O reconhecimento do papel central que os factores ambientais
desempenham mudou o locus do problema e, assim, o foco de intervencao
do individuo para o ambiente em que este vive.

As deficiéncias e as incapacidades ja ndao sao mais entendidas como
uma funcionalidade do individuo, mas antes como o resultado de uma
interacgao das caracteristicas de uma pessoa com os factores ambientais.
A adopcao do modelo interactivo e dos impactos dos factores ambientais
em todos os aspectos da salde e funcionalidade constitui um passo em
frente (SCHNEIDERT ET AL, 2003).

O uso apropriado dos factores ambientais dentro da CIF assegurara
politicas, sistemas e servicos ajustados, proporcionando indicadores men-
suraveis do estado da saude e do desenvolvimento humano, e sustentara
o reconhecimento de que as deficiéncias e incapacidades constituem uma
questao de direitos humanos (HursT, 2003).

A CIF possui, assim, um conjunto de funcionalidades que a torna util
ao nivel das politicas. Tem a capacidade de incorporar, quer os aspectos
médicos, quer os aspectos sociais do fenédmeno das deficiéncias e incapaci-
dades. E uma classificacdo coerente e sistematica que pode ser usada para
descrever e documentar as complexidades do fenémeno das deficiéncias e
incapacidades. Adicionalmente, existe um conjunto de outras caracteristi-
cas Uteis que a tornam num instrumento ideal para conceber e implemen-
tar politicas relativas as deficiéncias e incapacidades dentro de um sector.
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CARACTERISTICAS-CHAVE DA CIF DO PONTO DE VISTA
DAS POLITICAS

Niveis de aplicabilidade

A CIF pode ser aplicada a nivel individual, institucional ou social. E
possivel aplica-la no caso de uma pessoa que vivencia uma reducao na
sua funcionalidade, em resultado de um problema de satide, com vista
a documentar a experiéncia de vida dessa pessoa, especificar interven-
¢Oes ajustadas e definir resultados esperados. Mais, proporciona uma
linguagem comum que facilita a comunicagao entre os profissionais
(STUCKI ET AL., 2002).

A nivel institucional, tem potencial para descrever os objectivos es-
tratégicos de uma organizagdo que opera no campo das deficiéncias e
incapacidades, para contribuir para o desenvolvimento de programas
holisticos e mais relevantes, para estruturar planos de investigacao, para
contribuir para o desenvolvimento profissional continuo dos técnicos e
para proporcionar a base para standards de qualidade e avaliagao de re-
sultados (RI - EUROPE LANDMARK STUDY, 2005).

A nivel social, a CIF pode ser usada para avaliar a resposta actual
as deficiéncias e incapacidades dentro de uma jurisdicao, identificar
onde os mecanismos legais e reguladores funcionam como barreiras
a participacao plena das pessoas com deficiéncias e incapacidades e
proporcionar um referencial para a criagdo de politicas mais inclu-
sivas (MHADIE, 2005). A CIF tem sido particularmente util na criacao
de estudos estatisticos, para a documentacao de experiéncias vividas
por pessoas com deficiéncias e incapacidades, e tem sido usada com
sucesso na adaptagdo de perguntas nos censos a populacao, para re-
velar a distingdo entre incapacidade e participagdo. Tem sido também
usada em estudos nacionais de deficiéncias e incapacidades para do-
cumentar o impacto das politicas existentes (STaTisTics CANADA, 2006).
Assim, a adopc¢ao da CIF como um referencial para o desenvolvimento
de politicas significa que a sua implementacao pode ser sistematica-
mente gerida a nivel institucional e individual. Desta forma, a ava-
liagdo do impacto de politicas de deficiéncia torna-se mais facil (e.g,

NORTHERN IRELAND STATISTICS & RESEARCH AGENCY, 2007).
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Dominios de relevancia

As deficiéncias e incapacidades sao geralmente aceites como um assun-
to que diz respeito a varios dominios da politica. E também aceite que
o principal factor de incapacidade na sociedade é a fragmentacao das
responsabilidades, dentro e entre os diferentes dominios da politica. A
resposta desejavel as deficiéncias e incapacidades é aquela que retine
consenso entre os diversos dominios de politica. Um desafio importante
no sucesso das politicas de deficiéncias e incapacidades transversais é a
diferenca nas linguagens e definicoes de deficiéncia entre os dominios.
Por exemplo, a forma como as deficiéncias e incapacidades sao usualmen-
te descritas no dominio da salde difere qualitativamente das descricoes
usadas na educacao.

Cada dominio especifica a sua resposta as deficiéncias e incapacida-
des, quer através da legislagao, quer através de mecanismos regulado-
res. O que é necessario é uma forma de contextualizar as deficiéncias e
incapacidades nos varios dominios de politica, assegurando a coeréncia
da diversidade de critérios para a elegibilidade entre dominios. A CIF pro-
porciona um referencial que pode ser aplicado dentro dos dominios da
saude, educacao e formagao, trabalho, assuntos sociais, inclusio social,
transportes, comunicagdes, ambiente, justica e equidade (e.g., CommITTEE
ON DISABILITY IN AMERICA, 2007; WYNNE & MCANANEY, 2004). Nao requer a unifica-
cao de critérios ou estratégias. Ao mesmo tempo, cada resposta politica
pode ser gerida nos eixos multidimensionais da CIF (e.g., NATIONAL Commis-

SION ON DISABILITY, 2005).

Especificidade da descricao

Uma das forgas principais da CIF reside na coeréncia que mantém em to-
dos os niveis de descricdao. No nivel mais geral, a CIF especifica as inter-
relacdes entre condigcdo de salde, funcionalidade, limitacao da activida-
de e restricdo na participacdo, no contexto das varidveis intervenientes:
ambiente e factores pessoais (SCHNEIDERT ET AL., 2003). Ao nivel das politicas, o
capitulo ambiental especifica o leque de politicas, sistemas e servicos que
estao implicados dentro de um determinado sector. A CIF pode ser usada
para caracterizar o impacto dos mecanismos de mediacao e sistemas de
provisao nas vidas de cidadaos com deficiéncias e incapacidades (e.g., Brick-
NELL & MADDEN, 2002). Em combinacdo com a Classificacao Internacional de
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Doencas (CID) 10, pode ser usada para proporcionar uma descri¢ao holis-
tica das necessidades e potenciais do individuo (McDouGALL & MILLER, 2003).
A consisténcia com que a CIF descreve as deficiéncias e incapacidades faz
com que constitua uma ferramenta ideal para monitorizar o impacto das
politicas nos individuos.

Sensibilidade para com os factores intervenientes

Uma caracteristica importante da CIF, do ponto de vista do desenvolvi-
mento de politicas, é o reconhecimento, ao nivel do enquadramento, de
que as deficiéncias e incapacidades interferem de forma diferenciada nas
pessoas, dependendo de um leque de outros factores. Assim, o significado
de deficiéncias e incapacidades para alguém com 55 anos de idade é mui-
to diferente da experiéncia que uma pessoa com 25 anos tem. E também o
é entre homens e mulheres. As deficiéncias e incapacidades sao vistas de
modo diferenciado em diferentes culturas e podem ser experimentadas
de modo diverso, dependendo da origem étnica de uma pessoa. As defici-
éncias e incapacidades irdo ter implicacoes variadas, dependendo do nivel
econdmico e de educagdo de uma pessoa. A CIF reconhece a importancia
dos factores pessoais no processo de incapacidade, mas nao consegue do-
cumenta-los dentro da classificacdo. Tal facto revela-se apropriado, visto
que a sua fungao primaria é proporcionar uma forma sistematica de des-
crever a salde, a funcionalidade e a incapacidade. De qualquer modo, do
ponto de vista da politica, reconhecer a importancia de factores pessoais
e demograficos no processo de incapacidade permite a defesa contra as
abordagens “tudo em um” para as politicas das deficiéncias e incapaci-
dades (OCDE DissemINATION CONFERENCE, 2003). A interaccao entre deficiéncias
e incapacidades e outros factores, tais como estatuto social e estatuto
econdmico, pode também ser Util na especificacio de critérios de elegibi-
lidade para certos apoios, programas e intervencoes.

Dimensao de actividade

A CIF tem sido usada, a nivel de politica e investigacao, em diferentes sec-
tores. Numa perspectiva politica, é regularmente aplicada na andlise da
salide da populagao, na monitorizagao do impacto das deficiéncias e inca-

pacidades em termos econdmicos e sociais e propicia uma base de evidén-
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cias para decisores em relagdo a um leque de intervencdes politicas, nos
dominios da salde, seguranca social, trabalho e emprego e educacao.

Em particular, a CIF sublinha a importancia de documentar nao s a
epidemiologia, mas também de avaliar a rapidez de resposta dos siste-
mas de prestagao, a eficacia na disponibilizagao dos servigos e respectiva
performance. No campo da investigacao, a CIF tem vindo a ser considera-
da em dreas tao diversas quanto a salde publica (CLANcY & ANDRESEN, 2002),
a inclusao social (WyNNE & MCANANEY, 2004), 0 trabalho e o emprego (Beaton
& MUSTARD, 2003), @ equidade (Hurst, 2003) € a seguranca social. E parti-
cularmente atil na descricao de interaccoes entre factores do processo
de incapacidade, examinando as relagdes complexas entre explicagdes
estruturais dos resultados, facilitando a investigacao multidisciplinar e
programas de avaliagao.

A CIF aumenta o conhecimento disponivel em relacao a utilizagdo de
servicos, necessidades e resultados, custos e impactos. No campo da sau-
de, a CIF tem alargado o foco para la da deficiéncia, contribuido para a
clarificacao do conceito deincapacidade, proporcionado dominios comuns
de descricao que sao independentes do diagndstico, ajudado a relacionar
dados de fontes de salide e de incapacidade e enfatizado a importancia de
factores ambientais no planeamento de apoios e intervengdes.

A nivel da pratica clinica, a CIF proporciona uma estrutura para efectu-
ar a analise de necessidades, planear intervencdes e apoiar e monitorizar
resultados e progresso. O uso de descritivos especificos (WeiGL ET AL, 2004)
para diferentes condicoes proporciona uma abordagem consistente e sis-
tematica que pode ser aplicada a varios dominios de politicas, de servicos
e em regioes diferentes.

A CIF pode também ser (til na organizagao de sistemas de prestacao
de servicos, visto que é idealmente adequada na construcao de registos
electrénicos, monitorizacao da performance de servigos, medicao da satis-
facao do consumidor, comparacao do impacto de diferentes intervencoes
e no mapeamento dos diferentes padroes de utilizacao.

Intervencao precoce e prevencao

Uma contribuicdo essencial da CIF para a politica das deficiéncias e inca-
pacidades baseia-se na énfase da necessidade de desenvolvimento de poli-
ticas, sistemas e servicos para prevenir a incapacidade. Assim, a CIF dimi-
nui a distancia entre as politicas actuais de deficiéncias e incapacidades e
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as politicas de saude publica. De facto, esta proporciona uma abordagem

coerente e sistematica ao desafio do mainstreaming. De forma mais especi-

fica, na perspectiva da CIF, os servicos mainstream e especializados devem

ser considerados ao longo de um continuum, em funcao das capacidades e

necessidades do individuo.

Por exemplo, no que respeita a atribuicao de financiamentos para a
educacao e a formacao, a aplicagao da CIF para a alocagao de recursos re-
quer uma abordagem multifacetada, na qual o financiamento é aplicado,
quer a instituicdes mainstream, quer a individuos com necessidades espe-
cificas. A distribuicao de recursos seria baseada em trés tipos diferentes
de intervencoes:

« Uma atribuicao de recursos a cada escola e centro de formacao, para
responder as pessoas que experimentam dificuldades, mas que nao re-
querem diagnostico, e para adaptar a infra-estrutura a fim de criar
um ambiente mais inclusivo. Estes fundos poderiam ser aplicados com
base nas estatisticas do nimero de pessoas na populagao que se espera
experimentarem incapacidades.

« Financiamentos adicionais poderiam ser aplicados aos centros de for-
macgao ou escolas, baseados no nimero de participantes na instituicao
com deficiéncias e incapacidades documentadas. Uma vez mais, os fi-
nanciamentos seriam proporcionados as escolas e nao ao individuo, no
sentido de apoiar o desenvolvimento de ambientes mais inclusivos e na
obtencao de apoios ao ensino.

« Para além da aplicacao destes dois financiamentos, também deveria
estar disponivel uma quota para atribuir apoios a um sujeito com base
na analise das suas necessidades, sempre que 0s recursos gerais se
mostrassem, com o decorrer do tempo, insuficientes para promover o
seu desenvolvimento e a participacao.

Ao mesmo tempo que é feita esta abordagem, dirigida e faseada quan-
to a aplicacdo de recursos ao ensino regular e centros de formacao, os
recursos de satde publica e seguranca social devem também ser distri-
buidos equilibradamente pelos servicos de prevencao, de identificacao e
de intervencao precoces, focados na populagao em geral e na criacao de
estruturas especializadas e apoios dirigidos a pessoas com desvantagens
como resultado directo de uma incapacidade.
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AVALIAQAO DAS DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES
E ALOCA(;A'O DE RECURSOS

A adequacao e a pertinéncia da CIF como um referencial de avaliacao das
deficiéncias e incapacidades e de elegibilidade para os apoios e os servicos
precisam de ser analisadas de uma forma abrangente, particularmente
quando a abordagem biopsicossocial é adoptada para analisar as defici-
éncias e incapacidades e planear as intervencgoes.

Abordagens baseadas no défice e nos modelos minoritarios na
determinacao de deficiéncias e incapacidades

Historicamente tém sido adoptadas duas abordagens. A primeira, é a abor-
dagem médica, na qual os sistemas de financiamento para pessoas com
deficiéncias e incapacidades operam com base em categorias ou diagnoésti-
cos de deficiéncias e incapacidades. Esta abordagem tem varias vantagens,
incluindo a conveniéncia administrativa e a simplicidade em sistemas ope-
racionais e financeiros. A abordagem é baseada na premissa de que a ca-
tegoria de diagndstico na qual uma pessoa foi classificada pode ser usada

como indicador para o tipo e nivel de educacao requerido (TrianO, 2000).
Esta abordagem tem maior evidéncia nos sistemas onde sao feitas dis-

tincdes entre tipos diferentes de deficiéncias e incapacidades no financia-
mento e desenvolvimento de servicos. E também mais fortemente asso-
ciada a abordagens especializadas/segregativas na disponibilizacao dos
servigos. Existe um conjunto de consequéncias decorrentes da aplicagao
desta abordagem:

« Uma primeira caracteristica é a necessidade que uma pessoa sente de
conseguir um diagndstico médico para aceder aos servigos.

« Uma segunda caracteristica passa pelo desenvolvimento de servicos
para pessoas dentro de uma banda estreita de elegibilidade.

« Um terceiro elemento diz respeito a disponibilizaciao de servicos por
organizagdes que se autodefinem em termos de diagnosticos especi-
ficos, como deficiéncias de aprendizagem, autismo, paralisia cerebral,
etc. Um coroldrio deste facto é a aplicacdo de fundos pelas autorida-
des legais com base em categorias de deficiéncia: fisica, sensorial, de
aprendizagem. Acresce que os recursos vao directamente para os pres-
tadores de servicos, em vez de irem para a pessoa ou familia.
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« Uma quarta caracteristica é a concepcao dos servi¢os, ndo em torno
das necessidades do individuo, mas em torno das exigéncias estereoti-
padas de uma categoria particular de diagndstico.

As implicagdes destes tipos de abordagem para a pessoa, a sua familia

e os profissionais que trabalham na area sao substanciais:

O sistema diferencia as pessoas em funcao das que estdo na rede de

diagnosticos e aquelas que nao estao. Isto significa que alguém com

elegibilidade basica vé serem-lhe negados recursos até que a sua con-
dicao se deteriore o suficiente para satisfazer estes critérios.

« Aqueles que forem indicados como elegiveis ¢ atribuido um diagndsti-
co predefinido, tendo como consequéncia negativa o estigma associa-
do as deficiéncias e incapacidades.

+ Pessoas com diagndstico duplo sentem sérias dificuldades em aceder a
servicos adequados, uma vez que nao € possivel identificar a que cate-
gorias pertencem.

+ Pessoas com deficiéncias e incapacidades e pais de criancas com defici-
éncias e incapacidades sao obrigadas a procurarem um diagnostico de
forma a obterem servicos.

 Psicologos e outros profissionais de satde ligados a estas situacoes
acabam por assumir o papel de “guardadores” de recursos, tendo como
foco de analise os critérios de elegibilidade, ao invés das necessidades e
potenciais do sujeito.

« A abordagem tende a apoiar e a fazer proliferar estere6tipos das defi-

ciéncias e incapacidades, em vez de tratar cada sujeito como um indi-

viduo com necessidades especificas.

A abordagem da sociedade inclusiva em relacao
as deficiéncias e incapacidades

Um ponto de vista alternativo situa as deficiéncias e incapacidades no
ambiente externo e sublinha o papel que as atitudes, sistemas e servi-
¢cos (ou a sua falta) adquirem na sua emergéncia. O argumento principal
avancado por esta perspectiva de deficiéncias e incapacidades refere que,
se se tratar as pessoas de forma diferente e se as educar num sistema de
ensino paralelo, o seu desenvolvimento vai ser diferente e nunca integra-
rao plenamente a sociedade. Por outro lado, a estrutura social ird sempre
vé-las como diferentes e estigmatizadas.

Esta abordagem coloca a responsabilidade na criagao das deficiéncias
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e incapacidades nas mesmas instituicdoes que foram criadas para lhes dar
resposta. Por exemplo, colocar um aluno jovem num ambiente educacio-
nal segregado acaba por significar que este nao aprendera a integrar-se
com os demais, ser-lhe-a atribuido um rétulo e um estigma e, ao mesmo
tempo, os recursos necessarios para a sua integracao ficarao restringidos
ao sistema segregativo especializado. Nesta perspectiva, sustenta-se que
sao aqueles que atribuem diagndsticos que criam a incapacidade.

A partir deste ponto, o papel dos servicos para as pessoas com deficién-
cias e incapacidades precisa de ser radicalmente alterado e o seu objecti-
vo primario redirigido para criar ambientes educacionais, sociais, profis-
sionais e comunitarios semelhantes aos da maioria, em que as diferengas
individuais decorrentes de um problema de satide ou incapacidade fun-
cional ndo representam desvantagem para nenhum cidadao. A aborda-
gem enfatiza a equidade nos resultados, participacao plena nos contextos
e servicos gerais, autonomia e adaptacdes razoaveis (©2) As implicacoes
desta abordagem para as deficiéncias e incapacidades materializam-se
na necessidade de adequar os recursos a forma como se lida com a inca-
pacidade no dia-a-dia; através da formacao de profissionais dos servigos
regulares e da adaptacao de edificios e de ambientes atitudinais, ao invés
de manter o sistema especializado, que é visto como a origem de muito
do isolamento e da exclusao sentidos por pessoas com deficiéncias e inca-
pacidades desenvolvimentais.

E o que pode ser observado mais claramente na abordagem da edu-
cacao inclusiva (EDUCATION — INCLUSIVE EDUCATION & SPECIAL EDUCATIONAL LINKS),
que requer que os sistemas educacionais mudem e apresentem solucdes
aos alunos com necessidades educativas especiais, em vez de esperarem
que sejam os alunos a adaptarem-se ao sistema de educacao. Existe, no
entanto, uma preocupacao significativa de que o conceito de educagao in-
clusiva seja usado para desestabilizar o sector da educacao especial, sem
atribuir os recursos adequados as estruturas e servigos regulares.

O movimento para a educacao inclusiva tem-se desenvolvido durante
os ultimos 15 anos em paralelo com a disseminacao do modelo social das

(02) N.T: Tradugdo de “reasonable accommodation”. De acordo com documento do Parlamento Euro-
peu, “entende-se por adaptacdo razodvel a disponibilizacdo ou a modificacdo de aparelhos, servicos ou
instalacoes, ou a modificacdo de prdticas ou de procedimentos, incluindo, entre outros aspectos, a forma-
¢do e a prestacdo de apoio ou assisténcia pessoal, para que as pessoas portadoras de deficiéncia possam
participar, em igualdade de condicdes, num servico, programa, actividade ou emprego.”

Fonte: http://www.europarl.europa.eu/meetdocs/committees/empl/20000918/420342_pt.doc
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deficiéncias e incapacidades, em que os principais conceitos e principios
tém sido geralmente aceites nas economias mais desenvolvidas. A ques-
tao ja nao é sobre se a abordagem inclusiva, ou a do défice, é a escolha
acertada para a educagao especial, mas se é possivel mudar de uma posi-
¢ao em que a maioria dos sistemas é baseada no défice, para uma posicao
em que estes necessitam de atingir os ideais de uma sociedade inclusiva.

Determinacao de elegibilidade e identificacao
de necessidades

Um assunto-chave nesta evolugao é a quantidade limitada de recursos
disponiveis para os servicos de apoio as deficiéncias e incapacidades que
podem ser dirigidos efectivamente aqueles que mais necessitam de apoios
e intervencdes. Num sistema estruturado com base no modelo do défice,
a elegibilidade é baseada no reconhecimento de um diagndstico e os pro-
fissionais asseguram que todos aqueles a quem é permitido o acesso aos
recursos possuem os critérios de elegibilidade.

Este sistema afigura-se ainda mais problematico, quando enquadrado
num modelo de inclusao. Primeiramente, os recursos tém de ser dirigidos
a adaptacao dos sistemas regulares e nao aos individuos com deficién-
cias e incapacidades. Em segundo lugar, a abordagem inclusiva é contra-
ria a catalogacao das pessoas, pelo que se torna necessario arranjar um
meio alternativo de proporcionar o acesso aos servi¢os aqueles que mais
necessitam deles. No entanto, na maior parte dos sectores, as autorida-
des competentes ainda atribuem orcamentos com base nas categorias
de deficiéncias e incapacidades. Em terceiro lugar, os limitados recursos
disponiveis no sistema para as iniciativas e programas de apoio as de-
ficiéncias e incapacidades seriam completamente absorvidos se fossem
todos distribuidos para tornar as infra-estruturas mainstream acessiveis e
isto apenas teria em conta as necessidades das pessoas com deficiéncias
e incapacidades motoras.

Um mecanismo que tem sido usado em alguns casos para distribuir e
coordenar os servicos, é o Plano Individual ou Plano Centrado na Pessoa
(MANSELL & BEADLE-BROWN, 2004; DUFFY & SANDERSON, 2004). Neste sentido, o Pla-
no Educativo Individual (PEI) é, provavelmente, um dos mais bem desen-
volvidos. Funciona com base na Declaracao de Necessidades, em vez de
se basear apenas no diagndstico para atribuir recursos. Assim, alguém
com dificuldades de aprendizagem é acompanhado de uma Declaragao
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de Necessidades, que especifica os apoios e as intervencdes necessarias
(dos servigos regulares ou especializados, conforme o mais adequado) e,
deste modo, desenvolve-se um PEI, por um processo multidisciplinar, que
responde as necessidades educacionais, sociais e de cuidados de saude
do individuo. E importante que a Declaracdo de Necessidades tenha um
suporte legal, para que qualquer recurso especificado na declaracao te-
nha a possibilidade legal de ser fornecido. Um aspecto critico num siste-
ma destes é a independéncia da autoridade responsavel pela atribuicao
dos recursos em relagao a entidade que é responsavel pela identificacao
das necessidades.

A Declaracao de Necessidades e o PEI podem operar lado a lado no
desenvolvimento do sistema regular, através da adaptacao de infra-estru-
turas de formacao e desenvolvimento profissional continuo dos actores e
dos profissionais dos servicos regulares.

A necessidade de uma abordagem biopsicossocial
para caracterizacao das deficiéncias e das incapacidades na sociedade

A actuacao efectiva de um sistema baseado na analise de necessidades e
no planeamento individual depende da adopgao de um modelo adequado.
Se os sistemas se basearem num modelo de défice, entao a analise de ne-
cessidades focar-se-a unicamente nas limitacoes funcionais da pessoa e as
tnicas necessidades incluidas na Declaracao referir-se-ao as intervencoes
para aumentar a capacidade do individuo. Se o sistema se basear num
modelo social, o foco estara nas mudancas no ambiente e na disponibili-
zacgao de apoios para assistir a pessoa no cenario mainstream. Qualquer
uma destas abordagens resultard num plano individual desequilibrado. E
essencial que, tanto as limitagdes funcionais, como as barreiras ambien-
tais, sejam mencionadas na Declaracao de Necessidades e, deste modo,
no plano individual.

De forma a conduzir a analise abrangente de necessidades, é crucial
que esta seja baseada num modelo holistico de desenvolvimento humano.
Com efeito, tal modelo esta no centro da concepgao biopsicossocial do
desenvolvimento humano. A aplicacao deste a identificacao de perfis de
pessoas com deficiéncias e incapacidades é fortemente aconselhada por
especialistas internacionais no uso da CIF (SIMEONSSON ET AL., 2003; AMERICAN

SPEECH - LANGUAGE - HEARING ASSOCIATION, 2004).
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A CIF COMO UM REFERENCIAL PARA A AVALIAGAO
DE NECESSIDADES INDIVIDUAIS

Assim que os argumentos a favor da abordagem biopsicossocial para o
desenvolvimento de uma estratégia nacional para as deficiéncias e inca-
pacidades tiverem sido aceites, a questao a analisar sera que referencial
conceptual melhor reflectira os principios e valores do modelo biopsicos-
social e proporcionara uma forma sistematica de caracterizar as neces-
sidades e potenciais individuais e ambientais. Actualmente, nao existe
quadro mais apropriado e relevante do que a CIF para dar resposta a
esta questao.

A CIF possui um conjunto de caracteristicas que a tornam num refe-
rencial ideal para suportar o desenvolvimento e implementacao de pro-
cessos de avaliacao de necessidades (WHo, 2002):
 Define incapacidade como “uma interaccao dinamica entre a pessoa

e os factores contextuais”, ao contrario das caracterizagdes estaticas

e dicotdmicas inerentes aos modelos do défice e social. Neste sentido,

é ideal como base para a identificacdo de necessidades individuais po-

tenciais e das barreiras e facilitadores existentes no ambiente.

« E uma parte integrante do sistema de classificacdo que inclui a Classi-
ficacao Internacional de Doencas. Assim, diagnosticos primarios e se-
cundarios podem ser facilmente incorporados na analise, usando uma
combinacao da CIF e CID10.

« Proporciona uma forma sistematica de identificar, ndo sé a capacidade
funcional do individuo, mas também as suas limitagdes na realizacao
de actividades. Isto é crucial, visto que as pessoas com as mesmas de-
ficiéncias e incapacidades podem divergir significativamente na forma
como lidam com as actividades de vida diaria, tais como os autocuida-
dos e a comunicagao.

 Possibilita uma forma igualmente sistematica de identificar a extensao
da influéncia que o contexto ambiental do individuo tem na sua perfor-
mance, situando-a acima ou abaixo das suas capacidades. Por exemplo,
a CIF permite que uma equipa avalie a maior eficacia na comunicagao
de um aluno como resultado do uso de uma ajuda técnica, compara-
tivamente ao que comunicaria sem apoio, e atendendo ao seu nivel
de funcionalidade. Similarmente, permite a uma equipa especificar a
extensao em que as atitudes da familia da pessoa estdo a actuar como
um facilitador ou barreira.
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« Alinguagem da CIF é neutra, ao contrario da terminologia associada a
muitas classificacoes baseadas em défices. Neste sentido, é mais acei-
tavel para os pais e alunos e mais facil de entender pelos professores.

« O sistema de classificagdo da CIF permite que uma equipa nao especi-
fique simplesmente graus de potenciais, necessidades, barreiras e fa-
cilitadores, mas que indique também os que sdo mais susceptiveis de
mudar, seja por accao de intervengdes promotoras da capacidade, seja
através dos apoios a mudangas no ambiente.

 Reflecte um conjunto de outras caracteristicas importantes que fazem
dela um referencial ideal para rever e analisar necessidades e poten-
ciais individuais.
> A CIF foi criada para descrever sistematicamente o funcionamento

humano em geral e nao apenas a incapacidade.

> E baseada num modelo universal de funcionamento e ndo num mo-

delo que visa minorias.
> E integradora, visto que incorpora, nao apenas aspectos médicos, mas
também psicoldgicos e elementos sociais do processo de incapacidade.

> Descreve um processo interactivo onde a relacao entre fungao, activi-
dade e participagao nao é progressiva e linear, mas aberta a mudanca.

> Incorpora o conceito de paridade, pois uma incapacidade funcional
que tenha origem num acidente ou num processo desenvolvimental
é tratada independentemente da causa etioldgica.

> Einclusiva e ndo atribui a incapacidade apenas ao sujeito.

> Tem aplicabilidade numa sociedade culturalmente diversa, porque
os conceitos que incorpora nao sao particularmente baseados numa
ideologia ocidental.

> Foi criada como uma ferramenta operacional para desenvolvimen-

to de politicas, investigacao e aplicacoes clinicas. Nao deriva ape-
nas de teoria.

> Foi criada para ser relevante para o ciclo de vida. Nao é apenas diri-

gida ao adulto, pelo que pode ser usada para perceber diferencas de
desenvolvimento.

Uma das metas da CIF é proporcionar uma base cientifica para as con-
sequéncias dos problemas de saiide. Uma das mais bem identificadas con-
sequéncias de ter um problema de salide em crianga é, frequentemente,
a interrupcao da participacao na educacao. A CIF tem a flexibilidade e o
poder de identificar as consequéncias educacionais de um problema de
saude, de forma a permitir o planeamento de solucdes, apoios e interven-
¢Oes de compensacao adequadas.
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O desenvolvimento da versao da CIF para criangas e jovens

Uma das principais desvantagens da aplicagao generalizada da CIF no
campo da educagao especial tem sido a falta de uma versao para criancas.
Este facto foi particularmente problematico, porque a versao para adulto
nao tinha em conta as diferencas de natureza e tipo de funcionamento
das criangas, quando comparadas com adultos. Nao é aceitavel concep-
tualizar uma crianga como uma versao mais pequena de um adulto. As
criangas estao num processo constante de mudanga e progressao ao lon-
go do desenvolvimento. De facto, na maioria das ferramentas de andlise
baseadas em normas para criangas, é necessario produzi-las separada-
mente com intervalos de seis meses de idade, como a leitura, o QI, etc. E
também verificavel que as criancas e os adolescentes sdo muitas vezes
restringidos pelos seus ambientes na participacao em actividades de vida
importantes, como beber dlcool ou ir a uma discoteca. Os tipos de partici-
pacao e ambientes sao muito diferentes para pessoas jovens.

Estas diferencas foram bem reconhecidas pela OMS, que requereu, em
2002, que a CIF fosse adaptada para uso universal nos sectores da sau-
de, educacionais e sociais, para criancas e jovens. Deste modo, um grupo
de trabalho procedeu as actividades necessdrias entre 2002 e 2004 e 0s
testes de campo ocorreram em 2005 e 2006. A aplicabilidade da CIF-C)
(LOLLAR & SIMEONSSON, 2005) foi examinada usando quatro questiondrios com
diferentes grupos de idade: infancia (0-2), primeira infancia (3-6), infancia
média (7-12) e adolescéncia (13-18). Como resultado, a versao para crian-
cas e jovens da CIF (CIF-C)) foi publicada pela OMS em 2007. A CIF-C) tem
a intencao de facilitar a continuidade na identificagao da funcionalidade,
actividade e participacao, bem como no papel que o ambiente desempe-
nha nas transicoes que os seres humanos fazem desde a infancia até a
idade adulta. Visa também facilitar a comunicagdo entre profissionais,
prestadores de servicos e pais.

A CIF-C) tem potencial para ultrapassar alguns dos desafios que a ava-
liacao e intervencao actualmente enfrentam na educacao especial. Pri-
meiramente, dada a sua estrutura, pode sublinhar diferencas funcionais
entre criangas com o mesmo diagnostico. Em segundo lugar, pode enfati-
zar similaridades funcionais entre criangas com diagndsticos diferentes.
Em terceiro lugar, pode diminuir o abismo entre a analise e a intervencao.
Em quarto lugar, pode ser usada para documentar as mudancas como
resultado das intervencdes, nao apenas na performance da crianca, mas
também no ambiente em que a crianca se encontra inserida.
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As modificagdes principais a versao de adulto da CIF (IsrRaGIMOVA ET AL.,
2005) foram:

« Modificagdo ou expansao das descrigdes dos cddigos existentes.

 Atribuicao de novo contetdo a codigos nao utilizados.

» Modificagao de critérios de inclusao e exclusao dos cddigos existentes.

« Expansao do sistema de qualificagdo para incluir os aspectos desen-
volvimentais.

Basicamente, a CIF-C) é consistente com a organizagao e a estrutura da
versao de adulto, tendo sido expandida para cobrir os aspectos essenciais
da funcionalidade e do ambiente da infancia e adolescéncia. Foram feitas,
aproximadamente, 237 mudancas ao cddigo da CIF, particularmente nos
dominios da participacao e das actividades. Por exemplo, o cddigo d1200
— tocar, cheirar, saborear —; significa um estadio de desenvolvimento par-
ticular, bem como os codigos d1330-d1332, que tratam da aquisicao de
palavras Unicas e sons com importancia, combinando palavras para criar
frases e aquisicao da sintaxe (LoLLAR, s.D.).

Foi desenvolvido um manual pelo Instituto Nacional de Necessidades Edu-
cativas Especiais, no Japao, para uso da CIF-CJ que foi aprovado pela OMS.

A CIF é amplamente usada internacionalmente num ntmero diver-
sificado de dominios politicos, incluindo salde, assisténcia social,
emprego, seguranca social e educagao. A aplicacao clinica da CIF,
ao nivel da analise de necessidades, monitorizacdo de progressos e
planeamento das intervencdes, tem sido bem aceite na maioria dos
sectores até esta altura. As aplicacoes da CIF em investigacao, como
forma de medicao de resultados e impactos dos factores ambientais
na limitagao da actividade e participacao social, tém sido largamen-
te elogiadas. Tem sido usada no desenvolvimento de politicas sociais
para planear sistemas de seguranca social e redesenhar politicas e
legislacao das deficiéncias e incapacidades. Também tem sido lar-
gamente usada estatisticamente para reunir dados em inquéritos a
populacao, ou em bases de dados administrativas para a organizagao
de sistemas de fornecimento de servicos. Atendendo a que a publica-
¢ao da CIF-C) tem relevancia no ambito do ciclo de vida, esta versao
pode ser usada na educacao como um referencial para analisar a
funcionalidade, monitorizar progressos e planear as intervencoes.

A CIF pode ser recomendada como um referencial de politica a
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partir de duas perspectivas. Por um lado, incorporar a CIF no quadro
conceptual e estratégico de Estratégia Nacional para as Deficiéncias
e Incapacidades, pode ajudar a evitar algumas das limitacoes asso-
ciadas a abordagens anteriores, que tém sido limitadas em visao, am-
biguas no foco, fragmentadas na implementacao, dificeis de dissemi-
nar e impossiveis de monitorizar em termos de impacto. Por outro
lado, proporciona uma abordagem coerente e integrada do quadro
politico, sendo capaz de capturar a natureza complexa e dinamica
das deficiéncia e incapacidades, caracterizando a sua construcao so-
cial, equilibrando as iniciativas e os programas especializados e dos
servicos regulares, especificando respostas transversais e unificadas,
suportando a intervencao precoce, aplicando alvos mensuraveis e
medindo o seu impacto ao nivel da experiéncia vivida dos cidadaos
com deficiéncias e incapacidades, suas familias e cuidadores.
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Capitulo 5.
Pessoas com deficiéncias
e incapacidades em Portugal







O presente estudo incluiu a realizacao de um inquérito nacional que foi
concretizado em duas fases. A primeira fase consistiu na aplicacdo de um
questiondrio a uma amostra representativa da populacao residente no
Continente com idades entre o0s 18 e 0s 70 anos, com o objectivo de coligir
elementos de caracterizacdo das pessoas com deficiéncias e incapacida-
des na sociedade portuguesa (©3). Na segunda fase, aplicou-se um outro
questionario a populacdao com deficiéncias e incapacidades apurada na
primeira fase, com vista a analise da correlagao entre o sistema de reabi-
litacdo e as trajectdrias dos percursos de vida dessa populagao (04),

Neste capitulo sao apresentados alguns dos resultados globais obtidos
na prossecucao destes objectivos.

Um dos dados basicos mais importantes deste estudo é o de que a po-
pulacdo com deficiéncias e incapacidades representa 8,2% do universo in-
quirido, valor que foi calculado a partir da operacionalizagao do conceito
de deficiéncias e incapacidades definido no capitulo anterior.

ELEMENTOS DE CARACTERIZAGAO

Na caracterizacao das pessoas com deficiéncias e incapacidades (PCDI) é
importante registar os elementos que permitam ter uma representacao
tanto do seu perfil social, como do seu perfil cultural, comparando essa
imagem, sempre que possivel, com a da populagao portuguesa em geral,
complementando esses elementos com dados sobre o peso dos diferentes
tipos de deficiéncias e de incapacidades registados (°5),

(03) Adimensdo da amostra é de 15005 individuos, sendo representativa, com um intervalo de confianca
de 95,5% e com uma margem de erro de 0,8, estratificada por NUTS |1l com selec¢do aleatdria do local
de residéncia e do inquirido. Informacdo pormenorizada sobre a estratégia metodoldgica e a técnica
adoptada no inquérito encontra-se disponivel na publicacdo “Elementos de caracterizacdo das pessoas
com deficiéncias e incapacidades em Portugal”.

(04) Esta amostra é composta por 1235 pessoas, seleccionadas a partir da amostra da primeira fase, de
acordo com o conceito de pessoa com deficiéncias e incapacidades anteriormente definido — pessoa com
experiéncia de incapacidades significativas que ndo ficam solucionadas com a utilizagdo de uma ajuda
técnica, d qual estd associada uma ou mais alteracdes permanentes nas fungoes do corpo.

(o5) A andlise detalhada dos resultados do inquérito pode ser consultada nas publicacdes “Elementos de
caracterizacdo das pessoas com deficiéncias e incapacidades em Portugal” e “O sistema de reabilitacdo e
as trajectorias de vida das pessoas com deficiéncias e incapacidades em Portugal”. Os dados do inquérito
nem sempre permitem uma comparagdo directa com a populagdo nacional, pelo que, nesse caso, sdo
apenas apresentados os resultados sobre a populagdo com deficiéncias e incapacidades.
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QUADRO 8. SEXO E IDADE (%)

PCDI (%) Populagao do Continente (%)
Sexo Feminino 67,9 51,8
Masculino 32,1 48,2
Idade 18 — 24 anos 1,2 11,8
25 — 49 anos 20,2 48,6
50 — 64 anos 37,6 26,1
65 — 70 anos 41,0 13,5

O primeiro indicador relevante é o do peso percentual do sexo femi-
nino (Quadro 8). Integrando 68% de mulheres e 32% de homens, o grupo
das pessoas com deficiéncias e incapacidades apresenta uma taxa de fe-
minizagao bastante superior a da populagao equivalente no Continente.

Na distribuicao etdria também se encontram resultados muito expres-
sivos. A percentagem de pessoas com deficiéncias e incapacidades cresce
de modo notério dos mais jovens para os que tém mais idade, atingindo o
madximo no escaldo dos que tém entre 65 e 70 anos (41%), como se encon-
tra patente no Grafico 1. Esta populacao é ainda claramente mais idosa
(média de 58 anos de idade) do que a populagdo do Continente (44 anos).
Como é possivel constatar no Quadro 8, as duas populagdes tém uma dis-
tribuicao etdria significativamente diferente.

GRAFICO 1. PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES POR GRUPOS ETARIOS
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Quanto a correlagao entre o sexo e a idade nas pessoas com deficién-
cias e incapacidades, esta prossegue o mesmo padrao da populacao por-
tuguesa: o peso proporcional das mulheres é maior do que o dos homens
nas idades mais avancgadas.

A populagdao com deficiéncias e incapacidades caracteriza-se, pois,
(nestas duas variaveis) por uma sobrerrepresentacao dos mais idosos e
do sexo feminino por relagao a populacao nacional.

QUADRO 9. SITUACAO CONJUGAL (%)

PCDI (%) Populacio do Continente (%)
Solteiro 11,2 21,4
Casado com registo 61,9 59,9 -
Casado sem registo 2,2 4,8
Separado/divorciado 5,3 6,2
Viuvo 19,5 7,8

Ja no que se refere a situacao conjugal, as distingdes entre a populacao
com deficiéncias e incapacidades e a populacao em geral, apesar de existi-
rem, ndo sao tao acentuadas. Predominam nos dois casos os casados com
registo (62 e 60%, respectivamente), e este valor é mesmo ligeiramente
superior entre os primeiros. Estes dados revelam que a populagao com de-
ficiéncias e incapacidades nao se destaca da norma neste ambito.

A maior proporgao de vitvos e a menor percentagem de solteiros ficara
certamente a dever-se ao facto de esta populagao ser mais idosa e de exis-
tirem mais mulheres, as quais casam menos pela segunda vez e tém uma
esperanca de vida superior a dos homens.

O maior peso proporcional dos vilvos e as menores percentagens dos
divorciados e dos casados sem registo (a que se junta o maior peso dos ca-
sados com registo) sugerem que esta populacao tem maiores dificuldades
em voltar a casar por morte do conjuge e vive relacionamentos conjugais
que denotam maior investimento na formalizacao e na seguranca.

A maior proporgao de vilivos e a menor percentagem de solteiros tam-
bém ficara certamente a dever-se ao facto de esta populagdo ser mais
idosa e de existirem mais mulheres, as quais casam menos pela segunda
vez e tém uma esperanca de vida superior a dos homens.

As especificidades dos inquiridos com deficiéncias e incapacidades vol-
tam, no entanto, a emergir no ambito da escolarizacao. Cerca de 21% dos
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que tém entre 25 e 70 anos ndo completou o 1.2 ciclo do ensino basico
(na populagao portuguesa sao apenas 4%), os que prosseguiram estudos
além do ensino basico sdo apenas 5% (contra 25% no pais) e os que detém
um diploma de ensino médio ou superior s3o somente 2% (enquanto a
percentagem nacional € de 9%).

QUADRO 10. GRAU DE ESCOLARIDADE (25-70 ANOS)

PCDI (%) Populacao do Continente (%)

Nao sabe ler nem escrever,

ou nao frequentou a escola 21,1 3,6

1.2 ciclo do ensino basico 57,2 63
2.2 ciclo do ensino basico 10,6 164
3.2 ciclo do ensino basico 6,1 189
Ensino secundario 3,2 56
Ensino médio/superior 1,7 %3

Verifica-se, ainda, que a taxa de analfabetismo nos inquiridos com de-
ficiéncias e incapacidades é nove vezes maior do que na populagado do
Continente.

Como em Portugal a escolaridade das mulheres mais idosas é inferior
a dos homens, existe uma influéncia global da idade e do sexo nesta de-
sigualdade. Verifica-se todavia que as pessoas com deficiéncias e inca-
pacidades tém niveis de escolarizacdo mais baixos do que a populacao
portuguesa em todos os escaldes etarios, o que implica a existéncia de
uma discriminagao especifica.

A populagdo com deficiéncias e incapacidades tem qualificagdes es-
colares caracteristicamente mais baixas do que a média nacional. A esta
particularidade no padrao de escolarizagao associa-se um padrao equiva-
lente de insercao na esfera do trabalho.

Como se verifica no Quadro 11, o valor da taxa de actividade entre as
pessoas com deficiéncias e incapacidades (entre 18 e 65 anos) é menos de
metade do valor no universo de referéncia (). A isto acresce uma taxa de
desemprego duas vezes e meia superior, e uma taxa de emprego inferior
a metade da taxa no pais.

(06) Os valores no quadro representam rdcios que tém como referéncia a populacdo do Continente com
idades entre os 18 e 0s 65 anos (que assume, portanto, o valor 100).
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QUADRO 11. RELAGAO COM O TRABALHO

Populagao Continente PCDI PCDI

(18 — 65 anos) . (18-652an0s) . (18- 35anos)
Taxa de actividade 100 49 74
Taxa de desemprego 100 246 217
Taxa de emprego 100 . 40 . 64

Mesmo entre as geracoes mais novas (entre 18 e 35 anos) mantém-se
a condicao desfavoravel comparativamente a média nacional, ainda que
num regime menos acentuado.

Estes dados configuram uma situagao de marcada exclusao das pesso-
as com deficiéncias e incapacidades na esfera do trabalho.

Aos inquiridos com deficiéncias e incapacidades que trabalham (ou
que alguma vez trabalharam) foi pedido que indicassem qual a actual/
ultima profissao e situacao na profissao, e a partir desta informacao foi
determinada a sua categoria socioprofissional (CSP).

No Quadro 12 encontra-se a distribuicao por categoria socioprofissio-
nal dos inquiridos com deficiéncias e incapacidades, bem como das suas
familias de origem e actual ©°7),

Na classificagao socioprofissional dos inquiridos (coluna do meio) sobres-
saem os que sao (ou foram) operarios ou assalariados agricolas (46%), a que
se seguem os empregados executantes (36%). A modalidade seguinte ainda
com significado estatistico € a dos trabalhadores independentes (13%).

As restantes categorias socioprofissionais apresentam valores residuais.

(o7) EDL:empresdrios, dirigentes e profissionais liberais; PTE: profissionais técnicos e de enquadramento;
TI: trabalhadores independentes; EE: empregados executantes; OAA: operdrios e assalariados agricolas
(MACHADO ET AL., 2003).
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QUADRO 12.
CATEGORIA SOCIOPROFISSIONAL DO PROPRIO,
E DOS AGREGADOS ACTUAL E DE ORIGEM

CSP CspP CSP do
do agregado de origem do proprio agregado actual
N % : N % . N %
EDL 19 2,0 24 2,4 32 3,2
PTE 2 2,3 20 20 36 36
""" T 275 29 129 130 . 165 167
..... BE 43 e 359 362 809 A3

OAA 485 51,4 459 463 348 35,2

Tomando como referencial a informacao disponivel sobre categorias
socioprofissionais na populacao portuguesa, observa-se uma sobrer-
representacao dos operarios e assalariados agricolas, dos empregados
executantes e uma sub-representacao dos empresarios, dirigentes e pro-
fissionais liberais, dos profissionais técnicos e de enquadramento, e dos
trabalhadores independentes nas pessoas com deficiéncias e incapacida-
des (°®). Ou seja, estas sobressaem nas classes sociais de menores recursos
e tém menos presenca relativa nas classes com maiores recursos.

Aisto acresce o facto de boa parte dos inquiridos com deficiéncias e in-
capacidades pertencer ao grupo profissional dos trabalhadores nao-qua-
lificados (sdo0 24% do total) (©9).

Se se comparar agora os resultados relativos aos inquiridos com os
das categorias socioprofissionais do agregado familiar actual e de origem,
apesar das diferencas percentuais nao serem acentuadas, é possivel vis-
lumbrar especificidades nas trés estruturas descritas. As categorias so-
cioprofissionais das pessoas com deficiéncias e incapacidades (no Quadro
12) estao concentradas nas modalidades de menores recursos, como foi
referido: 83% sao operarios, assalariados agricolas ou empregados execu-
tantes. Esta concentragdo na base da estrutura socioprofissional é mais

(08) Este resultado consta dos relatdrios finais da pesquisa.

(09) Os dados relativos a populagdo portuguesa sao os seguintes: EDL: 11,5%; PTE: 14,6%; Tl: 18,0%; EE:
28,1%; OAA: 27,8% (COSTA ET AL., 2000).
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atenuada no caso do agregado actual, e no agregado de origem, cujos
valores equivalentes respectivos sao 77% e 67%.

Quando se analisa a distribuicao nas categorias com maiores recursos
o cenario é semelhante: a proporgao dos inquiridos com deficiéncias e
incapacidades é aqui sempre inferior a proporcao que se verifica nos seus
agregados actuais, e apenas revela um valor ligeiramente superior entre
os empresarios, dirigentes e profissionais liberais quando comparada com
a dos agregados de origem.

Conclui-se, portanto, que as pessoas com deficiéncias e incapacidades
se inserem, em geral, em posicoes socioprofissionais de menores recursos
por relacdo as posicoes globais quer da sua familia actual, quer da sua
familia de origem.

Numa comparacao directa entre as estruturas dos agregados actual e
de origem, verificam-se mudancas conhecidas entre geracdes na socieda-
de portuguesa como um todo, observando-se um decréscimo do operaria-
do e dos trabalhadores independentes e um crescimento dos empregados
executantes, dos profissionais técnicos e de enquadramento, e dos empre-
sarios, dirigentes e profissionais liberais; mas a estrutura socioprofissional
das pessoas com deficiéncias e incapacidades ndo acompanha em geral
estas transformacoes, e quando as acompanha, ndo é na mesma medida.

Para aprofundar a andlise acerca do que se passou no ambito sociopro-
fissional entre a familia de origem e os inquiridos com deficiéncias e inca-
pacidades, realizou-se uma analise conjunta dos respectivos indicadores
(Quadro 13).

Este quadro exibe trajectoérias e fluxos de mobilidade socioprofissionais
entre as geragdes dos inquiridos e dos seus pais. A analise das percenta-
gens em coluna revela o peso diferencial das categorias socioprofissionais
dos pais em cada categoria dos inquiridos. Verifica-se que os inquiridos
que sao operarios e assalariados agricolas, ou empregados executantes,
provém sobretudo de agregados com a mesma posicao socioprofissional
(62% e 49%, respectivamente), a que se seguem os pais trabalhadores
independentes (23% e 26%).

Os inquiridos que sao trabalhadores independentes tém origens so-
ciais sobretudo nessa mesma categoria (57%), seguida pela dos operarios
e assalariados agricolas (33%).

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 91



QUADRO 13.
CATEGORIA SOCIOPROFISSIONAL DO PROPRIO
E CATEGORIA SOCIOPROFISSIONAL DO AGREGADO DOMESTICO DE ORIGEM

Categoria . Categoria
socioprofissional : socioprofissional
do agregado . do inquirido
de origem %
EDL - PTE ‘T | EE | OAA

{ %linha %coluna : %lin.  %col. : %lin. %col. : %lin. %col. : %lin. %col.

EDL 0 o) 31,6 30,0 53 0,8 42,1

PTE 45 4,3 13,6 15,0 4,5 0,8 5'0','6'
Tl 55 65,2 1,1 15,0 25,1 56,6 316
EE 14 87 42 300 77 90 469 19
OAA 1o 21,7 0,4 10,0 8,2 32,8 340

0,9
4
22,9
12,9
pie

Estes dados evidenciam, em geral, trajectdrias de reprodugao nas cate-
gorias socioprofissionais de menores recursos.

Os inquiridos que sao profissionais técnicos e de enquadramento, ou
empresarios, dirigentes e profissionais liberais, tém, em alguns casos, ori-
gens em categorias com menores recursos, o que aponta para alguns tra-
jectos intergeracionais de mobilidade social ascendente, mas os valores
absolutos dos totais envolvidos na analise estatistica sao reduzidos, nao
permitindo portanto garantir uma inferéncia estatistica valida.

Outra forma de analisar este quadro é aquela em que se privilegia uma
leitura das percentagens em linha, que devolve o modo como se distri-
buem as categorias socioprofissionais dos inquiridos em cada categoria
do agregado de origem. Constata-se que nos pais operarios e assalariados
agricolas, ou empregados executantes, se encontram sobretudo inquiri-
dos com a mesma situacao socioprofissional (56% e 47%, respectivamen-
te) e que entre os agregados de origem de trabalhadores independentes,
a maioria dos inquiridos sdao ou operdrios ou empregados executantes
(37% e 32%, respectivamente).

Estes fluxos apontam para processos de reproducao entre categorias
com baixos recursos e trajectos de mobilidade descendente entre a gera-
¢ao dos pais e a dos inquiridos.

Nos pais empresdrios, dirigentes e profissionais liberais, ou profissio-
nais técnicos e de enquadramento, a posicao socioprofissional dos inquiri-
dos com maior peso é a dos empregados executantes, sugerindo trajectos
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de mobilidade descendente. Mas, como ja foi referido, os totais envolvidos
sao diminutos, ndo sendo portanto possivel extrapolar estes resultados.

No seu conjunto, estes dados confirmam a apreciagdao da comparacao
anterior entre as estruturas socioprofissionais do inquirido e dos agrega-
dos actual e de origem, e tornam evidente uma significativa reproducao
intergeracional da situacao socioprofissional nas classes sociais com me-
nores recursos e trajectdrias descendentes entre categorias de recursos
intermédios e categorias de baixos recursos.

As deficiéncias e incapacidades apresentam-se, pois, como factor de
reproducao em condigdes sociais desfavoraveis e de mobilidade social
descendente na sociedade portuguesa.

Outro indicador relevante das condicOes sociais de vida é o do rendi-
mento. O Quadro 14 contém dados sobre o rendimento liquido mensal
do agregado das pessoas com deficiéncias e incapacidades inquiridas e
revela uma situacao de grande precariedade econdmica: cerca de 28%
dos agregados dispdem, no maximo, de 403 euros (valor equivalente ao
salario minimo nacional), e quase metade (49%) recebem até 600 euros
mensais para as suas despesas. Como a média do numero de individuos
por agregado é de 2,4 nesta populagao, o grau de precariedade econdmica
é ainda mais expressivo.

QUADRO 14. RENDIMENTO LiIQUIDO MENSAL DO AGREGADO (%)

PCDI
Até 403 euros 27,6
De 404 a 600 euros 2,7
De 601 a 800 euros 142
De 801 a 1000 euros 729
De 1001 a 1200 euros 4,6
De 1201 a 1600 euros 2,4
De 1601 ou mais euros 1,1
Nao sabe/nao responde 206

Tomando como referencial o facto de em Portugal, no ano de 2007,
o limiar de pobreza corresponder ao rendimento por adulto equivalente
de 360 euros (INg, 2007) € muito provavel que uma parte significativa des-
ta populacao se encontre abaixo desse limiar. De resto, as pessoas com
deficiéncias e incapacidades sdo consideradas como particularmente
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vulneraveis a pobreza e uma proporcao importante desta populacao in-
tegra uma das categorias tipicas de pobres (CapucHa, 2005A).

Depois de terem sido analisados alguns dos dados mais importantes
de caracterizagao social, apresentam-se de seguida resultados relativos a
aspectos culturais, que permitem avaliar o grau de inconformidade com
a desigualdade e de proactividade desta populacdo, e a medida em que
percepcionam a existéncia de discriminacao, de oportunidades e de apoio
no dia-a-dia.

Na orientacao relativa a desigualdade, verifica-se que os inquiridos
com deficiéncias e incapacidades exibem maior inconformidade (56%) do
que conformidade (44%) com as desigualdades sociais. Todavia, essa in-
conformidade é menos expressiva do que aquela que é visivel na amostra
da populacao do Continente (71%).

QUADRO 15. ORIENTAGAO RELATIVA A DESIGUALDADE SOCIAL

PCDI ¢ Populacao do
Continente
N % N %
E certo que as pessoas sao diferentes umas
das outras, mas é sempre possivel diminuir :
as desigualdades sociais entre elas. 686 55,5 10720 71,4
E certo que as pessoas sio diferentes umas S
das outras, e as desigualdades sociais entre :
elas sao inevitaveis. 547 44,3 4284 28,6
Nao sabe/nao responde 2 02 1 oo -

No que respeita a orientagdo da acgao, verifica-se que os inquiridos sao
maioritariamente proactivos, ou seja, acreditam maioritariamente naideia
de que a posicao na sociedade depende, sobretudo, de se ter objectivos na
vida e do esforco que se desenvolve para atingir esses objectivos (57%), e
nao tanto de factores que nao podem ser controlados pelos individuos.
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QUADRO 16. ORIENTAGAO DA ACCAO

PCDI Populacao
do Continente

N % N %
A nossa posicao na sociedade depende
sobretudo de termos objectivos na vida
e de nos esforcarmos por os atingir. 701 56,8 10848 72,3
Por mais que fagcamos, a nossa posicao S
na sociedade depende sobretudo
de coisas que nao podemos controlar. 532 43,1 4153 27,7
Nao sabe/nao responde 2 0,2 4 ' oo """"""""""

Também aqui, contudo, o peso da proactividade é inferior ao que se
verificou na populagao em geral (72%).

A inconformidade com a desigualdade social e a proactividade sao,
portanto, maioritarias entre as pessoas com deficiéncias e incapacidades,
mas estas maiorias nao sao muito significativas e sao claramente inferio-
res as encontradas na populagao portuguesa. A andlise conjunta da orien-
tacao relativa a desigualdade e da orientagdo da accao permite classificar
os inquiridos em termos de orientacdo social (Casanova, 2004) (),

A orientacao social predominante entre os inquiridos com deficiéncias
e incapacidades é a da autonomia, a que se seguem as orientacgdes da he-
teronomia, da independéncia, e da resisténcia. A orientacao da exclusao
tem um valor claramente residual. Apesar de ser a orientacao com uma
percentagem mais elevada (39%), importa verificar que a autonomia nao
é maioritaria nestes inquiridos, ao contrario do que acontece com a po-
pulacao em geral.

(10) Os contetidos das orientacdes sociais assim definidas sdo os seguintes: autonomia — igualitdrios
proactivos; independéncia — ndo-igualitdrios proactivos; resisténcia — igualitdrios ndo-proactivos; hete-
ronomia — ndo igualitdrios ndo-proactivos; exclusdo — inclui os que ndo responderam as perguntas.
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QUADRO 17. ORIENTAGAO SOCIAL

PCDI Populagao do Continente

N % N %
Orientacao da autonomia 483 39,1 8602 57,3
Orientagdo da independéncia 217 17,6 2246 150
Orientacéo da resisténcia 202 16,4 2116 141
Orientacdo da heteronomia 330 26,7 203 136
Orientacao da exclusao 3 0,2 4 oo """"""""""""

Em comparagcao com a amostra da populagao do Continente, nota-se
ainda que a orientacao da autonomia entre as pessoas com deficiéncias
e incapacidades tem um peso relativo inferior, sendo esse peso sempre
superior nas restantes modalidades.

No global, estes resultados evidenciam tragos socioculturais na popu-
lacdo com deficiéncias e incapacidades que se caracterizam pela rejeicao
do fatalismo, da resignacao e da exclusao, e indicam, portanto, uma es-
trutura de suporte de atitudes e accoes individuais e colectivas na me-
lhoria das suas condicdes de vida.

No ambito da inquiricao efectuada, foram os inquiridos com deficién-
cias e incapacidades questionados sobre a percepcao dos préprios relati-
vamente a vivéncias de discriminagao nos diversos contextos de vida.

Como o Quadro 18 ilustra, entre 92 e 97% afirma que nunca se sentiu
discriminado em qualquer das situagdes referenciadas. A maior percenta-
gem na percepcao de discriminagao tem a ver com a actividade pofissio-
nal, mas mesmo nesta situagao o valor é claramente inexpressivo.

Verifica-se também que, apesar de tudo, existe uma diferenca ligeira
entre as primeiras cinco situacoes e as restantes seis: nas primeiras, as
percentagens de percepcao de discriminagdo sao um pouco maiores.
Os contelidos a que se referem estas primeiras cinco situacoes dizem
respeito ao relacionamento com instituicdes (de ensino, de salde, de
servicos publicos, de crédito ou seguradoras) e a actividade profissio-
nal. As ultimas seis remetem sobretudo para as relagcdes com entida-
des préximas no quotidiano dos inquiridos e para o exercicio eleitoral.
Ou seja, a percepc¢ao de discriminacao é globalmente residual e é mais
insignificante quando se refere a interaccdo com o meio préximo dos
inquiridos do que quando se reporta a um plano social mais abstracto
e institucional.

96 MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL



A menor discriminacao que as pessoas com deficiéncias e incapacida-
des parecem encontrar na vida quotidiana nao parece, contudo, envolver
significativamente os familiares e amigos, que estao a meio da tabela da
percepcao de discriminacao.

QUADRO 18. PERCEPGCAO DE SITUAGOES DE DISCRIMINAGAO (%)

Quase Com alguma
sempre frequéncia Raramente Nunca

Ao candidatar-se e/ou ao frequentar

um estabelecimento de ensino 1,0 1,5 5,3 92,2
Ao recorrer aos cuidados de um
hospital, clinica ou centro de satide 1,0 1,6 4,2 93,3
Na sua actividade profissional 0,5 2,7 3,2 . 936 .
No atendimento
de uma reparticao publica 0,4 1,9 3,0 94,6
Ao solicitar crédito junto de um
banco ou ao tentar fazer um seguro 0,8 1,3 2,8 95,1
No relacionamento
com familiares e amigos 0,2 1,2 3,1 95,4
No acesso e/ou frequéncia
de uma loja ou centro comercial 0,4 1,5 2,2 95,8
No acesso e/ou frequéncia
de um estadio, pavilhdo ou outro

equipamento 0,3 1,2 1,7 96,7
Na inscricao e/ou frequéncia S
de uma associacao ou clube

recreativo ou cultural 0,0 0,4 2,7 96,9
No acesso e/ou frequéncia de um
cinema, teatro, museu ou biblioteca 0,3 0,9 1,9 96,9
No momento
de exercer o seu direito de voto 0,2 0,6 2,1 97,1

Nas respostas a uma pergunta especifica sobre discriminagao e falta
de compreensao no local de trabalho, mantém-se percentagens entre 95 e
98% dos que acham que n3o se sentem discriminados, o que é consistente
com os resultados anteriores. Registe-se, de qualquer modo, o facto de 5%
dizer que sentiu pouca compreensao por parte de chefias/empregadores
para as suas incapacidades.
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QUADRO 19. PERCEPGAO DE DISCRIMINAGAO NO LOCAL DE TRABALHO (%)

Sim | Nao
Sentiu pouca compreensao por parte de :
chefias/empregadores para as suas incapacidades 4,6 95,4
Sentiu pouca compreensao por parte de colegas R
de trabalho para as suas incapacidades 3,5 96,5
Sentiu inadaptacao de instalagoes e espacos fisicos 29 971 .
Sentiu discriminagao no seu local de trabalho 27 973
Sentiu inadequacgao dos equipamentos e materiais de trabalho zo 980
Sentiu descrenca nas suas incapacidades por parte de outras pessoas 20 980

Naturalmente, o facto de as pessoas inquiridas acharem que nao sao
discriminadas nao significa que nao o sejam efectivamente. Muitos dos
dados de caracterizacao social apurados anteriormente, na comparagao
entre os inquiridos com deficiéncias e incapacidades e a populagao por-
tuguesa no que respeita a relagdo com o trabalho, a escolarizagao, etc.,
apontam para desigualdades que resultarao, em boa parte, da existéncia
de preconceito e de discriminagao negativa.

O facto, aparentemente surpreendente, dos que sao objecto dessa dis-
criminacao nao a percepcionarem e evidenciarem pode ficar a dever-se a
um conjunto diverso de factores.

Desde logo é necessdrio ter em conta que os sectores sociais de baixos
recursos, como € o caso da maior parte das pessoas com deficiéncias e
incapacidades, tendem normalmente a desenvolver uma postura de con-
formismo social que se expressaria aqui através de uma concepgao das
deficiéncias e das incapacidades como uma tragédia de ordem pessoal,
que é necessario gerir pessoalmente, e nao como um problema social a
que a sociedade deve atender. Esta justificacao pelo conformismo pare-
ce contradizer resultados anteriores sobre a orientacao social, os quais
mostram que a inconformidade com a desigualdade é maioritaria nesta
populacdo. Importa acrescentar que estes tltimos dados dizem respeito a
desigualdade social, e que, muito provavelmente, a maior parte das pes-
soas com deficiéncias e incapacidades nao considera que a desigualdade
associada a alteracoes nas funcdes do corpo possa ser interpretada no
referencial das desigualdades sociais.

No que se refere aos factores explicativos para a auséncia de percepgao
de discriminagao, é ainda provavel que as perguntas sobre discriminagao
tenham sido entendidas pelos inquiridos como referidas ao comporta-
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mento das pessoas na sua vida quotidiana e nao as ldgicas de funciona-
mento das institui¢oes e da sociedade como um todo, l6gicas estas que as
pessoas de poucos recursos, como é o caso, em geral desconhecem ou nao
se sentem competentes para avaliar. Esta interpretagdo entronca, de res-
to, nos resultados que mostram uma menor percepcao de discriminacao
na interacgao com o seu meio imediato e uma avaliacao positiva do apoio
prestado pelas pessoas mais proximas, resultados presentes no Quadro 18
e no Quadro 20 que sera analisado a seguir.

Foi ainda solicitado aos inquiridos que se posicionassem relativamente
a questao dos apoios e oportunidades, conforme descrito no Quadro 20.

QUADRO 20. PERCEPCAO SOBRE OPORTUNIDADES E APOIOS NO DIA-A-DIA (%)

Concordo - Discordo
em absoluto : Concordo : Discordo - em absoluto | NS/NR

Sinto ter as mesmas
oportunidades para
participar na vida
civica e politica do
que as pessoas sem : :
deficiéncias. 10,5 44,7 15,5 4,4 25,0
As pessoas com quem : : : B

contacto no dia-a-dia
tém facilitado

ou contribuido para
a minha participacao

na sociedade. 7,3 78,7 13,2 0,8 -

Os dados evidenciam que a maioria (55%) das pessoas com deficiéncias e
incapacidades concorda que tem as mesmas oportunidades para participar
na vida civica e politica do que a populagdo em geral. Este resultado é global-
mente compativel com o facto de o exercicio do voto ser a situacdo em que
os inquiridos se sentem menos discriminados, como foi anteriormente re-
ferido. Mas a discordancia com a igualdade de oportunidades politicas tem
um peso significativo, envolvendo 20% das pessoas com deficiéncias e inca-
pacidades. Os que nao sabem ou nao querem responder a esta pergunta sao
25%, opgao esta que muitas vezes significa défice ou auséncia de informacao
e interiorizagdo de incompeténcia no que respeita a expressao de opinides,
atitude tipica de sectores sociais globalmente excluidos da vida social.
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A concordancia com a segunda afirmacgao € mais significativa (86%),
deixando entrever um clima favoravel no que se refere ao apoio a parti-
cipagdo na sociedade das pessoas com deficiéncias e incapacidades por
parte das pessoas com quem estas contactam no dia-a-dia.

Comparando os dados relativos as afirmacoes presentes no Quadro 20,
pode sustentar-se que esta populagao parece acreditar maioritariamente
naigualdade de oportunidades de participagao, mas releva em maior pro-
porgao o contributo das pessoas com quem se relaciona quotidianamente
na facilitacao dessa participacao.

Os inquiridos com deficiéncias e incapacidades nao sao apenas distin-
tos em termos sociais e culturais. Desde logo, distinguem-se pela altura
em que se desenvolveram/adquiriram as alteragdes nas fungoes e as limi-
tacoes da actividade, pelo tipo de alteracdes nas funcoes ™ e pelo tipo de
limitacoes da actividade.

Foi, portanto, analisada a idade de desenvolvimento/aquisicao das al-
teragdes nas funcoes e se as mesmas tinham sido detectadas a nascenca,
tendo-se apurado um valor que ronda os 4%. Pode portanto concluir-se
que a proporcao das deficiéncias congénitas é bastante baixa, comparati-
vamente com as deficiéncias e incapacidades adquiridas.

(11) As alteracdes nas funcoes sensoriais e da fala correspondem a agregacdo das alteracdes ao nivel das
funcaes visuais, auditivas, da fala e das alteracdes em multifuncdes sensoriais e da fala (casos em que as
pessoas tém mais do que uma alteracdo nas funcoes sensoriais e da fala).

As alteracoes nas funcaes fisicas contemplam as alteracoes ao nivel das funcdes do aparelho cardio-
vascular, dos sistemas hematoldgico e imunoldgico e do aparelho respiratdrio, as alteracdes nas fungoes
do aparelho digestivo e dos sistemas metabdlico e enddcrino, as alteracdes ao nivel das funcoes genituri-
ndrias e reprodutivas, ao nivel das funcdes neuromusculoesqueléticas e relacionadas com o movimento,
ao nivel das funcoes da pele, pélos e unhas e as alteracdes em multifuncaes fisicas (casos em que as pes-
soas tém mais do que uma alteracdo nas funcaes fisicas).

As alteracdes nas funcoes mentais englobam as alteracdes nas funcoes intelectuais e as alteracoes
noutras funcoes mentais.

As categorias multifuncoes englobam alteracdes em vdrias funcaes, especificadas no nome de cada
uma. Por fim, a categoria sem tipologia de funcdo identificada integra os individuos que tém multiplas
limitacdes das actividades e alteracdes nas funcdes mas sem que seja perceptivel relagdo entre estas.
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GRAFICO 2. PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES SEGUNDO O TIPO DE
ALTERAGOES NAS FUNCOES
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No que diz respeito ao tipo de alteracoes nas funcoes, as que estao
associadas as funcoes fisicas sdo aquelas que revelam uma maior expres-
sividade (60%). Seguem-se as alteracoes nas funcdes que envolvem alte-
racdes conjugadas nas funcgoes fisicas, e nas fungdes sensoriais e da fala,
ainda com valor significativo (18%). As restantes modalidades tém uma
expressao quase residual e as alteragdes associadas as fungdes mentais
sd3o as que menos peso tém na populagao inquirida (3%).
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GRAFICO 3. IDADE DE DESENVOLVIMENTO/ AQUISICAO DAS ALTERAGOES NAS
FUNCOES POR TIPO DE FUNGOES
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Ao ter-se em atencao a idade de desenvolvimento/aquisicao das alteracoes
nas funcoes (Grafico 3), denota-se que ao nivel das alteracdes nas fungoes
fisicas existe uma relagdo directa com a idade, registando-se um aumento
progressivo e constante da proporcao de individuos ao longo do ciclo de vida.
Esta relacao directa estd igualmente patente nas alteracoes nas fungdes sen-
soriais e da fala, ainda que se constate um acréscimo mais acentuado no es-
calao dos 50 aos 70 anos por comparagao ao escalao dos 25 aos 49 anos. Por
sua vez, as alteragoes nas fungodes intelectuais e noutras fun¢oes mentais
(tipologias integrantes das fungdes mentais) ndo apresentam esta relagao
directa com a idade. As alteracoes nas fungdes intelectuais registam especial
incidéncia até aos 2 anos de idade, ao passo que as alteracdes noutras fun-
¢Oes mentais tém maior incidéncia dos 3 aos 24 anos e dos 25 aos 49 anos.

Na abordagem das deficiéncias e incapacidades relativamente as limita-
¢Oes da actividade, optou-se por analisar autonomamente as limitacoes das
actividades relativas a visao, a audicao e a fala. Mediante os dados obtidos
a partir da inquiricao, concluiu-se que tal discriminacao enriquece a leitu-
ra critica dos mesmos e permite estabelecer uma melhor correspondéncia
analitica entre as alteracdes nas funcodes e as limitagdes da actividade. No
sentido de assegurar a coeréncia com a CIF, a apresentagao das trés tipolo-
gias de limitagdes supracitadas é delimitada por linha de tragado intermi-
tente (Grafico 4).

102 MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL

Idade



GRAFICO 4. PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES SEGUNDO O TIPO DE LIMITAGOES
DA ACTIVIDADE
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Interaccoes e relacionamentos

Neste dominio de andlise, verifica-se um destaque das limitagdes no
ambito da aprendizagem e aplicagdo de conhecimentos (58%), da mobi-
lidade (48%), de tarefas gerais (44%), da comunicagao (35%) e da vida
doméstica (24%) (Grafico 4).

No extremo oposto, encontram-se as limitacdes da actividade menos
identificadas, como as associadas a fala (1%), a audi¢ao (2%), as interac-
coes e relacionamentos interpessoais (5%) e a visao (6%).

Ou seja, o quadro global registado das alteracdes nas fungoes e das
limitagdes da actividade aponta para uma forte predominancia das alte-
racoes e das limitagdes adquiridas ao longo da vida, com predominancia
das funcoes fisicas. As limitacoes da actividade mais referidas englobam
a aprendizagem e aplicagcao de conhecimentos, a mobilidade e as tarefas
e exigéncias gerais.

Em sintese, os resultados apresentados permitem esbocar uma ima-
gem socialmente critica da populacao com deficiéncias e incapacidades.
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Trata-se de um universo predominantemente feminino, adulto e
idoso, com niveis de qualificacdo escolar muito baixos — significa-
tivamente mais baixos do que os da média nacional —, globalmente
excluido do mundo do trabalho, em que os poucos que ja tiveram ex-
periéncias de trabalho denotam insercdes profissionais nas posicoes
menos qualificadas, e protagonizam trajectdrias intergeracionais de
reproducao nas classes sociais de menores recursos ou percursos
de mobilidade social descendente, estando integrados em contextos
familiares com rendimentos que se concentram na proximidade do
saldrio minimo nacional.

A partir deste perfil social global pode dizer-se que no quadro em
que vive esta populagao se sobrepdem varios tipos de desigualdades
sociais, como as que se referem ao acesso ao trabalho, a qualificacao
profissional, a escolarizacao, a desigualdade de rendimentos e as de-
sigualdades associadas as diferencas de género e de idade. Estas de-
sigualdades indiciam a existéncia de preconceito e de discriminacao
na sociedade portuguesa relativamente as pessoas com deficiéncias
e incapacidades, e esta conjugacao de situacdes socialmente desfa-
vorecidas constitui um factor poderosissimo de exclusao social.

Apesar desta condicao geral desfavorecida e, muitas vezes, de po-
breza, a maioria destas pessoas afirma inconformidade com a desi-
gualdade social e uma orientacao proactiva na sua vida social, ain-
da que em graus inferiores a populagao portuguesa como um todo.
Uma maioria equivalente de pessoas com deficiéncias e incapacida-
des acredita que existe igualdade de oportunidades para participar
na vida civica e politica, mas uma propor¢ao muito maior refere o
contributo das pessoas com quem contacta no dia-a-dia como factor
relevante dessa participacao, o que aponta para que a participacao
destas pessoas na sociedade portuguesa seja mais facilitada pelo
apoio de pessoas proximas do que pelos sistemas institucionais.

Contra todos os indicadores empiricos referidos, as pessoas com
deficiéncias e incapacidades acham que nao sao discriminadas na
sociedade portuguesa, o que pode ser entendido como um traco de
conformismo esperdvel numa populacao que vive maioritariamente
na fronteira da exclusao social. Mas este conformismo nao resulta
das suas orientacoes sociais, em que prevalecem a inconformidade
com a desigualdade social e a proactividade. Este paradoxo resultara,
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provavelmente, do facto de as pessoas com deficiéncias e incapacida-
des ndo considerarem que as suas deficiéncias e incapacidades pos-
sam ser entendidas como uma condicao social: tratar-se-3, pois, de
uma populagdo com uma consciéncia social residual, o que envolve,
basicamente, auséncia de informacao sobre essa condicao social.

As POLITICAS DE REABILITAGAO E AS TRAJECTORIAS DE VIDA

O sistema de reabilitagao possui como objectivo proporcionar as pessoas
com deficiéncias e incapacidades a maior participacao na vida social e
econdmica, e a maior autonomia possivel, independentemente do tipo de
deficiéncias e incapacidades ou da sua origem. Para tal, é composto por
um conjunto de apoios e servicos gerais e especificos para esta populagao,
nas diversas areas: educagao, saude, emprego, transportes, desporto, etc.
Integra ainda um conjunto de medidas compensatoérias, que se traduzem
em prestacgdes pecunidrias de proteccao social.

Tal como referido anteriormente, a segunda fase do inquérito nacional
teve como objectivo analisar a relagao entre o sistema de reabilitacao e
as trajectdrias de vida das pessoas com deficiéncias e incapacidades. Sao
alguns dos resultados dessa fase do inquérito que serao apresentados de
seguida, organizados em trés partes: (1) caracterizagao das pessoas com
deficiéncias e incapacidades que passaram por este sistema (independen-
temente do tipo de apoios e servigos recebidos) e a posterior andlise de
alguns dos apoios e servicos considerados; (2) averiguacao da relacao da
passagem pelo sistema com as trajectdrias de vida segundo alguns dos
dominios fundamentais do modelo de Qualidade de Vida; (3) caracteri-
zagao dos individuos que beneficiam de prestacgdes sociais e do tipo de
prestacoes auferido.

QUADRO 21. APOIOSE SERVICOS DO SISTEMA DE REABILITA(_;T\O POR SEXO

PCDI com apoios e servicos PCDI sem apoios e servicos

N %linha % coluna N % linha % coluna
Homem 138 40,1 39,7 206 59,9 30,5
Mulher 210 30,9 60,3 469 69,1 69,5
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Assim, do total das pessoas com deficiéncias e incapacidades, cerca de
32% experienciam (ou ja experienciaram) apoios e servicos disponibiliza-
dos pelo sistema de reabilitacdo. Na sua grande maioria sao mulheres.
No entanto, considerando o peso percentual do sexo feminino, verifica-se
que dentro da categoria “sexo” a percentagem de homens que ja acedeu
a este tipo de servicos e apoios é superior a percentagem de mulheres
em 10%, o que permite dizer que os homens sao mais utilizadores ou be-
neficidrios dos servicos e apoios do sistema de reabilitacao. Estes dados
confirmam outros anteriormente conhecidos e revelam uma posicao de
dupla desvantagem das mulheres com deficiéncias e incapacidades.

Sao principalmente os sujeitos com idades compreendidas entre os18 e
0s 49 anos que foram objecto dos apoios e servicos prestados pelo sistema
de reabilitacao, sendo o escalao dos 60 aos 70 anos aquele que apresenta
uma menor percentagem. A juventude do sistema de reabilitacao podera
explicar este contraste, uma vez que, se o sistema nasceu a partir de 1974,
sao as geragoes dos 20 aos 40 anos aquelas que desse poderiam benefi-
ciar durante toda a sua vida. Para as geracdes mais velhas, os apoios e ser-
vicos eram inexistentes e, aquando a sua criacao, algumas destas medidas
nao tiveram repercursao junto destas geragdes, pois sao medidas direc-
cionadas para as primeiras etapas da vida, que os individuos ja haviam
ultrapassado, como acontece com a educagao especial e a formacao pro-
fissional. Nao obstante, regista-se que cerca de 29% dos individuos com
idades compreendidas entre os 60 e os 70 anos obtiveram algum apoio ou
servico dirigido para as pessoas com deficiéncias e incapacidades.

QUADRO 22.
APOI0S E SERVICOS DO SISTEMA DE REABILITAGAO POR GRUPOS ETARIOS

PCDI com apoios e servicos ¢ PCDI sem apoios e servigos
N % linha %coluna | N % linha % coluna
18 — 29 anos 23 44,2 6,6 29

36,5 8,9 54

16,7 © 70
‘ 23,3 133
60— 70anos 155 28,5 44,5 - 389

As pessoas com deficiéncias e incapacidades que receberam apoios
e servicos prestados pelo sistema de reabilitagao, por comparagao com
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aqueles que nao receberam, apresentam percentagens mais elevadas nos
niveis de escolaridade mais avancados. Enquanto que na populacao que
recebeu apoios, a percentagem de pessoas que nao sabem ler nem escre-
ver e que nao frequentou a escola é de 18%, nas pessoas que nao experien-
ciaram este tipo de contacto com o sistema de reabilitacao, 26% nao sabe
ler nem escrever ou, sabendo, nao frequentou a escola. Por outro lado, 4%
das pessoas que receberam apoios, atingiram o ensino secundario e, em
contrapartida, apenas 3% das pessoas que nao passaram pelo sistema de
reabilitacdo atingiram este mesmo patamar.

As taxas de analfabetismo reflectem igualmente estas diferencas: na
populagdo que passou pelo sistema de reabilitagdo, a taxa de analfabetis-
mo é de 14% e, no universo das pessoas que nao passaram, é de 18%.

QUADRO 23.
APOIOS E SERVICOS DO SISTEMA DE REABILITAGAO POR NIiVEL DE ENSINO

PCDI PCDI

com apoios e servicos sem apoios e servicos

N %linha %coluna . N % linha % coluna
Nao sei ler, nem escrever 49 29,2 14,1 119 70,8 17,6
Sei ler e escrever, mas : -
nao frequentei a escola 14 20,9 4,0 53

1.2 ciclo do ensino basico 194 34,5 55,7 A 368 -

2.2 ciclo do ensino basico 41 38,3 11,8 66

3.2 ciclo do ensino basico 28 41,8 8,0 39

Ensino secundario 15 46,9 4,3 L7

Ensino médio/superior 7 35,0 2,0 13

No que diz respeito a relagdo com a esfera do trabalho, constatam-se
diferengas relevantes entre estes dois grupos. Os sujeitos que ja recebe-
ram apoios e servicos do sistema de reabilitacao apresentam uma menor
taxa de actividade (26%) comparativamente aos individuos que nao be-
neficiaram do sistema (36%).

Outro dado que importa reter é o da taxa de desemprego. Os inqui-
ridos que de alguma forma ja passaram pelo sistema de reabilitacao
apresentam uma taxa de desemprego de 31%, e os inquiridos que nunca
receberam nenhum tipo de apoio ou servico do sistema de reabilitacao
apresentam uma taxa de 26%.
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Para a analise destes dados é necessario ter em atengao dois factores.
Por um lado, os individuos que acedem ao sistema de reabilitacido sao
essencialmente individuos de faixas etarias mais jovens, com a coexistén-
cia de alteracoes em multifungdes sensoriais e da fala, fisicas e mentais,
que apresentam limitagoes elevadas na realizagdo de actividades, o que
influencia as diferengas apresentadas entre estes dois grupos. Os indivi-
duos que nao usufruiram de apoios e servigos do sistema de reabilitacao,
nao possuem um nivel de limitagdes tao elevado, apresentam uma maior
facilidade de integracao no mercado de trabalho. Simultaneamente, por
serem de faixas etarias mais elevadas e por terem adquirido as alteracoes
nas funcoes em idades mais avangadas, ndo so ja se encontravam inseri-
dos no mercado de trabalho quando adquiriram estas alteracdes, como o
proprio mercado encontrava-se numa situacao de maior estabilidade.

Por outro lado, salienta-se o facto desta primeira analise do sistema de
reabilitacao, e tal como ja foi referido, contemplar os varios tipos de apoios
e servicos deste sistema, o que influencia igualmente os dados apresenta-
dos. Considera-se como passagem pelo sistema de reabilitacao todos os in-
quiridos que referiram ter recebido pelo menos um tipo de apoio e servigo
deste sistema, independentemente da sua natureza, pelo que estao inclu-
idos individuos que receberam apoios na educacao, frequentaram acgoes
de reabilitacdo médico-funcional, etc., e ndo apenas os que receberam
apoios para o acesso ao mercado de trabalho (que serdo analisados poste-
riormente neste capitulo). Assim, e a titulo exemplificativo, um individuo
pode ter passado pelo sistema apenas porque recebeu fisioterapia e esse
facto nao ser determinante para o seu acesso ao mercado de trabalho.

Para a analise das profissdes das PCDI, é necessario ter estes factores
explicativos novamente em atencao. Constata-se que os grupos profissio-
nais mais representativos dentro desta populagdo sao os operarios, se-
guidos dos trabalhadores nao qualificados e do pessoal administrativo e
dos servigos. Apesar desta ordem ser comum aos sujeitos que passaram
e aos que nao passaram pelo sistema de reabilitacao, constatam-se algu-
mas diferencas entre os dois grupos, existindo uma maior proporcao de
trabalhadores nao qualificados e operarios nos sujeitos que acederam aos
apoios e servicos do sistema reabilitacao e, em contrapartida, um menor
peso no grupo profissional dos dirigentes e quadros. A grande diferenca
a registar remete para os agricultores — apenas 10% das PCDI que passa-
ram pelo sistema de reabilitacdo sao agricultores, enquanto que existe
cerca de 18% de agricultores dentro do grupo dos inquiridos que nunca
passaram pelo sistema de reabilitagao.
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QUADRO 24. APOIOS E SERVICOS DO SISTEMA DE REABILITAGAO POR PROFISSAO

PCDI PCDI
com apoios e servicos sem apoios e servicos
N % N %
Dirigentes e quadros 11 4,1 26 5,1
Administrativos e pessoal
dos servigos 60 22,3 105 20,2
Agricultores e trabalhadores
qualificados da agricultura e pesca 26 9,7 91 17,5
Operarios 7 36,8 15 34,5
Trabalhadores nao qualificados 73 27,1 118 22,7

Relativamente a situacao na profissao, verifica-se que a quase totali-
dade dos individuos exercem ou exerciam a sua actividade profissional
por conta de outrem, independentemente de terem ou nao passado pelo
sistema de reabilitacdo. Nao obstante, existem algumas diferencas per-
centuais, verificando-se que os inquiridos que passaram pelo sistema de
reabilitagdo, comparativamente com aqueles que ndo passaram, apresen-
tam percentagens inferiores nas categorias de “patrao” (2%; 3%) ou “tra-
balhador por conta prépria” (9%; 14%).

E nos inquiridos com situacdes econémicas mais frageis que se verifica
uma maior taxa de cobertura do sistema de reabilitagao, constatando-
-se que é no intervalo dos 404 aos 1200 euros que a taxa de cobertura é
maior, diminuindo consideravelmente a partir deste escalao.

No que diz respeito as limitacdes da actividade, e tal como ja foi refe-
rido, verifica-se que sao os sujeitos com limitacoes elevadas os que mais
beneficiam dos apoios e servicos do sistema de reabilitacdo (41% contra
32% das limitagdes moderadas). Estes tém igualmente um maior peso em
individuos com limitacdes da actividade referentes a fala, aos autocuida-
dos, as interaccoes e relacionamentos interpessoais e a vida doméstica.
Em contrapartida, sdo os sujeitos com limitacoes da actividade relativas
a visao, a comunicagao e a audicdo que menos tém acedido aos servigos
e apoios do sistema.
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QUADRO 25. APOIOSE SERVICOS DO SISTEMA DE REABILITAQIKO POR TIPOS DE
LIMITA(;E)ES DA ACTIVIDADE

PCDI PCDI

com apoios e servicos sem apoios e servigos

N % linha N % linha
Autocuidados 75 56,4 58 43,6
Interacgoes
e relacionamentos interpessoais 35 46,1 41 53,9
Vida doméstica 132 44,0 168 56,0
Mobilidade 218 42,9 290 57,1
Tarefas e exigéncias gerais 153 31,9 326 68,1
Aprendizagem
e aplicacao de conhecimentos 181 29,7 429 70,3
Comunicac¢ao 105 28,6 262 71,4
Fala 16 61,5 10 38,5
Visao 20 28,6 50
Audicao 6 24,0 19

Nas funcgdes do corpo, verifica-se que, mesmo no tipo de alteracao com
maior acesso aos apoios e servicos do sistema de reabilitagcao, a percen-
tagem de individuos nao chega a atingir os 50%. Nas varias categorias
de alteragdes nas fungdes estudadas, as percentagens sao baixas e de al-
guma forma desajustadas pois, em alguns dos grupos de alteragdes nas
funcoes de maior incidéncia, encontram-se os valores percentuais mais
baixos, como é o caso das alteracdes nas fungodes fisicas.

Tal como referido, é no caso das alteracdes nas multifuncoes senso-
riais e da fala, fisicas e mentais, e das multifuncdes fisicas e sensoriais
e da fala que se registam as percentagens mais elevadas de experiéncia
dos apoios e servicos do sistema de reabilitacao. Em contrapartida, as
alteragdes nas funcdes sensoriais e da fala sao as que registam menor
utilizacao do sistema.
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QUADRO 26. APOIOS E SERVIGOS DO SISTEMA DE REABILITAGAO POR TIPOLOGIA

DE ALTERAGOES NAS FUNCOES

PCDI PCDI

com apoios e servicos sem apoios e servicos

N % linha N % linha
Funcgoes sensoriais e da fala 17 24,6% 52 75,4%
Funcoes fisicas 194  33,9% 379 66,1%
Func¢des mentais 14 33,3% 28 66,7%
Multifuncoes sensoriais
e da fala, fisicas e mentais 48 48,5% 51 51,5%
Multifuncgoes fisicas
e sensoriais e da fala 63 37,5% 105 62,5%
Sem tipologia de funcao identificada 12 16,7% 60 83,3%

Ao analisar-se a idade de desenvolvimento/aquisicao das alteragoes

nas fungdes, constata-se que as pessoas que as desenvolveram/adquiri-

ram a nascenca ou nos primeiros anos de vida sao as que mais recorrem

aos apoios e servicos do sistema de reabilitagdo. A partir do momento em

que as alteracoes nas fungdes sao adquiridas em periodos etarios mais

avancados, os individuos tendem a recorrer a esses servicos e apoios em

menor escala, registando-se um decréscimo continuo a medida que as

alteragdes nas fungoes sao adquiridas em idades mais avangadas.

QUADRO 27.

APOI0S E SERVICOS DO SISTEMA DE REABILITAGAO POR IDADE DE
DESENVOLVIMENTO/AQUISICAO DA PRIMEIRA ALTERAGAO NAS FUNCOES

PCDI com apoios e servicos

PCDI sem apoios e servicos

N % linha % coluna N % linha % coluna
Até 2 anos 48 453 16,5 58 54,7 11,4
3-24 anos 71 37,8 24,4 117 62,2 22,9
25-49 anos 91 35,8 31,3 163 64,2 31,9
50-70 anos 81 31,9 27,8 173 68,1 33,9

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL

m



Apds a analise do perfil social dos individuos abrangidos pelas medidas
e apoios especificos dirigidos para as pessoas com deficiéncias e incapaci-
dades, cabe agora proceder a analise do tipo de medidas e apoios que sao
utilizados nas areas da educacao, trabalho e emprego, ajudas técnicas e
cuidados de satide (12,

Os apoios e servicos direccionados para as pessoas com deficiéncias e
incapacidades ao nivel da educacao tém como finalidade a promocgao de
um ensino ajustado as necessidades especificas desta populacao.

Tal como foi referido anteriormente, este tipo de apoios e servicos, que
conheceram o seu grande desenvolvimento apés o 25 de Abril de 1974, di-
reccionam-se para uma etapa especifica dos individuos. Desta forma, con-
siderou-se para esta analise as pessoas nascidas apds 1968, isto é, em idade
escolar na altura do desenvolvimento dos apoios e servi¢os na educacao, e
que desenvolveram/adquiriram a sua deficiéncia e incapacidade antes dos
25 anos, enquanto possiveis beneficidrios deste tipo de apoios e servicos.

Dentro deste “sub-universo” constata-se que 5 individuos em 43, isto é,
cerca de 12% de sujeitos, acederam a algum tipo de apoio ou servicos na
educacao, correspondendo a apenas 5 casos. Destes, cerca de 3 individuos
frequentaram escolas de ensino especial e 2 obtiveram apoios especializados
até ao 12.2 ano aquando da frequéncia de uma escola de ensino regular.

Ainda assim, apesar dos valores absolutos dos dados serem muito
baixos, ndo se podendo efectuar uma inferéncia para o universo, pode
ser referido em tragos gerais que os individuos que beneficiaram destes
apoios sao mais do sexo masculino, com idades entre os 18 e 0s 29 anos,
apresentando limitacoes elevadas na realizacdo das actividades, com a
coexisténcia de alteragdes nas multifuncoes sensoriais e da fala, fisicas
e mentais. Dos sujeitos que nao beneficiaram dos apoios e servicos na
educacao, sao os individuos que possuem alteragdes nas funcoes fisicas e
individuos sem tipologia de funcao identificada os que ndo beneficiaram
de nenhum servico ou apoio educativo.

Tendo em atencao as limitagdes para a realizacao de uma actividade
profissional que as deficiéncias e incapacidades podem acarretar, tor-
na-se fundamental que no ambito das respostas especificas para esta
populacao existam apoios e servicos destinados a promover o acesso ao
mercado de trabalho.

(12) Neste ponto ndo serdo analisados todos os servigos e apoios especificos para as pessoas com deficiéncias
e incapacidades. Uma andlise mais detalhada destes servicos poderd ser encontrada no relatério “O sistema
de reabilitacdo e as trajectdrias de vida das pessoas com deficiéncias e incapacidades em Portugal”.
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No sentido de analisar estes apoios e servicos, e uma vez que estes
tiveram o seu desenvolvimento a partir do inicio da década de 8o, optou-
-se por seleccionar para andlise apenas inquiridos que se encontrassem a
iniciar a sua insercao no mercado de trabalho nesta época. Assim, teve-se
em atengao os individuos que desenvolveram/adquiriram deficiéncias e
incapacidades antes dos 64 anos, ou seja, em idade activa, que exercem
ou exerceram uma actividade profissional e que no ano de 1983 tinham
16 anos (ano de inicio dos apoios de acesso ao emprego com a criagao
dos Centros de Emprego Protegido). Desta forma, constata-se que dentro
deste grupo 6 inquiridos em 58 usufruem ou usufruiram de algum tipo de
apoio ou servico no acesso ao mercado de trabalho, o que corresponde a
10%. Destes, 2 tiveram formacao profissional numa instituicao de apoio
a deficiéncia e 2 obtiveram o emprego através de Centros de Emprego,
ao passo que 1 inquirido recebeu apoios especificos para pessoas com de-
ficiéncias e incapacidades e 1 teve formacao profissional no Instituto do
Emprego e Formacgao Profissional.

QUADRO 28.
TIPO DE APOIOS E SERVICOS PARA O ACESSO AO MERCADO DE TRABALHO

Apoios especificos para pessoas com deficiéncias e incapacidades 1 16,7

Obtencao de trabalho através do Centro de Emprego

Formacao profissional em instituicio de apoio a deficiéncia

Formacao profissional nos centros de formacgao do IEFP
Total

Apesar de nao se poderem efectuar extrapolacoes para o universo devi-
do a natureza dos dados, a nivel geral denota-se que sao os individuos do
sexo masculino com idade entre os 30 e 0s 40 anos 0s que mais acederam
a apoios e servicos no acesso ao mercado de trabalho. Estes apoios tém
igualmente uma maior expressividade no grupo profissional do pessoal
dos servicos e vendedores, seguido pelos trabalhadores nao qualificados.
Comparando os dois grupos, denota-se uma maior taxa de actividade nos
sujeitos que usufruem de apoios (72%), relativamente aos que nao tive-
ram acesso a estes (67%).

A nivel das limitacdes das actividades e alteracdes nas funcdes do
corpo existe a predominancia de individuos com limitacoes moderadas,

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 13



centrando-se nos autocuidados, na realizacao de actividades da vida do-
méstica e na comunicagao. Por outro lado, sao os sujeitos com alteragoes
nas funcoes mentais e com coexisténcia de alteragdes nas multifuncoes
sensoriais e da fala, fisicas e mentais, os que apresentam maiores valores
na mobilizacido destes apoios e servicos, com as menores percentagens
a centrarem-se nos individuos com a coexisténcia de alteracoes nas mul-
tifuncoes fisicas e sensoriais e da fala e nos individuos sem tipologia de
funcao identificada.

Entre os apoios do sistema de reabilitacao surgem como um dos prin-
cipais elementos as ajudas técnicas, que tém como objectivo prevenir,
compensar, atenuar ou neutralizar a incapacidade, no sentido de permitir
a participacao plena dos individuos em todas as actividades quotidianas.

Cerca de 19% dos inquiridos necessitou ou necessita, em funcao das
limitagdes da actividade que apresenta, de uma ajuda técnica. Destes,
cerca de 77% referiram estar a utiliza-las ou té-las utilizado nos ultimos
anos. Porém, 23% da populacao com deficiéncias e incapacidades, apesar
de necessitar de uma ajuda técnica, nao a utilizou. Os principais motivos
apresentados pelos inquiridos para que esta necessidade nao se encon-
tre satisfeita sao as condigdes financeiras (21% assinalou a opcao “a aju-
da técnica que necessitava era demasiado cara” e 15% a opcao “solicitei
apoio financeiro para a aquisicdo, mas nao o obtive”) e a inexisténcia de
ajudas técnicas adequadas (18% dos inquiridos assinalaram a opcao “nao
existem ajudas técnicas para a minha deficiéncia).

Do conjunto dos inquiridos que referiram ter necessitado de ajudas
técnicas e delas terem usufruido, verifica-se que sao as ajudas técnicas/
tecnologias de apoio para mobilidade pessoal (onde se incluem as cadeiras
de rodas, bengalas de marcha, andarilhos, etc.) as mais utilizadas (71%), as
quais se seguem as ortdteses e proteses e as ajudas técnicas/tecnologias
de apoio para cuidados pessoais e de proteccao.
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QUADRO 29. TIPO DE AJUDAS TECNICAS UTILIZADAS

Sim ! Niao . Total

N % N % N %
Ajudas técnicas/tecnologias
de apoio para tratamento
médico individual 13 10,0 117 90,0 130 100,0
Ajudas técnicas/tecnologias
de apoio para treino 6 4,6 124 95,4 130 100,0
Ortoteses e proteses 43 33,1 87 66,9 130 100,0
Ajudas técnicas/tecnologias
de apoio para cuidados ,
pessoais e de proteccao 20 15,4 100,0
Ajudas técnicas/tecnologias V ;
de apoio para mobilidade pessoal f 92 70,8 f 38 29,2 - 30 100,0
Ajudas técnicas/tecnologias
de apoio para cuidados domésticos 5 3,8 125 96,2 130 100,0
Mobiliario e adaptacoes
para habitacao e outros edificios 9 6,9 121 93,1 130 100,0

Ajudas técnicas/tecnologias
de apoio para comunicagao, :
informacao e sinalizacao L - -

130 100,0 130 100,0
Ajudas técnicas/tecnologias E
de apoio para manuseamento
de produtos e equipamentos 4 3,1 126 96,9 130 100,0

Ajudas técnicas/tecnologias
de apoio para melhorar o ambiente,
ferramentas e maquinas industriais 1 0,8 129 99,2 130 100,0

Ajudas técnicas/tecnologias , , ;
de apoio para recreacao 1 08 129 992 . 130 100,0

As ajudas técnicas/tecnologias de apoio para comunicacao, informagao
e sinalizacao nao registaram nenhum utilizador, verificando-se percenta-
gens residuais nas ajudas técnicas/tecnologias de apoio para melhorar o
ambiente, ferramentas e maquinas industriais (1%) e nas ajudas técnicas/
tecnologias de apoio para recreacgao (1%).

S3ao os homens que em maior percentagem utilizam as ajudas técni-
cas comparativamente com as mulheres. No que respeita a idade, sao os
inquiridos com idades entre 0s 40 e 0s 59 anos que apresentam maiores
percentagens de utilizacao destes equipamentos. No extremo oposto, en-
contram-se os inquiridos entre os 30 e 0s 39 anos, ainda que com uma
percentagem de utilizacao elevada.

O nivel de incapacidade manifestado pelos inquiridos nao aparenta ser
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um factor relevante quanto a utilizacdo de uma ajuda técnica. De facto,
quer os inquiridos com incapacidades moderadas, quer os que registam
incapacidades elevadas apresentam percentagens de utilizacao elevadas
e proximas entre si.

Neste sentido, quando se analisam as varias limitagdes da actividade
denota-se igualmente que em todas elas existem percentagens elevadas
de utilizacao de ajudas técnicas.

Ao nivel das alteragdes nas fungdes do corpo, sdo os individuos com a
coexisténcia de alteragdes em multifuncoes fisicas e sensoriais e da fala
e com alteracdes nas funcoes fisicas os que em maior percentagem utili-
zam este tipo de equipamentos.

Em estreita ligacdo com as ajudas técnicas encontra-se a reabilitacao
médico-funcional que assume um papel fundamental para a promogao do
bem-estar fisico e emocional das pessoas com deficiéncias e incapacidades.

Dosinquiridos que referiram sentir necessidade de frequentarem accoes
de reabilitagao médico-funcional, 36% frequentou este tipo de acgdes, ao
passo que 64% afirma nunca o ter feito. Os principais motivos apresenta-
dos foram a falta de condicoes financeiras e a falta de informacao.

Entre os individuos que receberam reabilitacao médico-funcional, a
maioria frequentou uma ou duas accdes de reabilitagao (62% e 15% res-
pectivamente), sendo de referir que 12% dos individuos com deficiéncias e
incapacidades afirmam ter frequentado quatro ou mais accoes deste tipo.

Dentro dos varios servigos de reabilitagdo médico-funcional existentes,
a fisioterapia ocupa uma posicao de grande destaque, na medida em que
96% das pessoas com deficiéncias e incapacidades que frequentaram ac-
¢Oes de reabilitacao médico-funcional recebeu este tipo de acgao.

QUADRO 30.
TiPO DE ACGAO DE REABILITAGAO MEDICO-FUNCIONAL FREQUENTADA

N %
Fisioterapia 153 95,6
Terapia da fala 2 i3
Terapia ocupacional 3 R
Nao sabe/nao responde 2 i3
o SOSREEES 1000 .................................................
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E residual o ndmero de inquiridos que frequentaram accdes de terapia
da fala ou de terapia ocupacional, apresentando percentagens que va-
riam entre 1% e 2%.

Tendo em atengao o sexo, denota-se que, ainda que com uma diferenca
pouco significativa, foram os homens que mais frequentaram accoes de
reabilitagao médico-funcional. Por sua vez, no que se refere a idade, sao
os individuos mais novos (sobretudo entre os 18 e 0s 29 anos) os que apre-
sentam uma maior frequéncia destas ac¢des. Com a menor percentagem
encontram-se os sujeitos com idades entre os 30 e 0s 39 anos.

Ao ter-se em atencao o nivel de intensidade das limitacoes da activida-
de, verifica-se que sdo os individuos com limitacoes elevadas os que regis-
tam uma maior frequéncia de accoes de reabilitacao médico-funcional.

Em consequéncia de ser a fisioterapia o tipo de reabilitacdo médico-
-funcional mais frequentado, os inquiridos que apresentam limitacoes da
actividade ao nivel dos autocuidados, da mobilidade e da vida doméstica
evidenciam percentagens significativas de acesso a este tipo de servicos.

No entanto, sdo as limitacoes das actividades relativas a fala as que
apresentam maiores percentagens de frequéncia de accoes de reabilita-
cao médico-funcional. A elevada percentagem de pessoas que frequentam
estas accoes deve-se em parte a coexisténcia frequente desta tipologia de
limitacoes com outras.

Tal facto é igualmente patente se se considerar as alteragdes nas fun-
¢oes do corpo, pois é entre os individuos que manifestam a coexisténcia
de alteracoes nas funcgdes sensoriais e da fala, fungdes fisicas e fungoes
mentais que se observam as maiores percentagens de frequéncia de ac-
cOes de reabilitacao médico-funcional. Este tipo de reabilitacao registou
igualmente uma expressao elevada entre os individuos com alteracoes
nas funcgodes fisicas, seguidos dos que registam a coexisténcia de altera-
cOes nas funcdes fisicas e nas funcdes sensoriais e da fala.

Participacao e sociabilidades

A questao dos direitos e inclusdo social das pessoas com deficiéncias e in-
capacidades tem vindo a ser analisada ao longo deste capitulo, tendo-se ve-
rificado que esta populacao vive num quadro em que se sobrepdem varios
tipos de desigualdades sociais, como as que se referem a matérias basicas
como o acesso ao trabalho, a qualificagao profissional, a escolarizacao, en-
tre outras. Neste ponto procura-se explorar outras dimensoes dos direitos,

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 17



nomeadamente o desempenho de papéis e fungdes na vida publica, a per-
tenca a redes sociais, a percepgao do controlo e eficacia sobre os fenéme-
nos colectivos e a abertura das instituicoes a participagao social.

No desempenho de papéis e funcdes na vida publica, verifica-se que a
grande maioria das pessoas com deficiéncias e incapacidades votou nas
eleicoes legislativas de 2005 (78%), revelando um grau de participagao
politica (no que diz respeito ao voto) relativamente superior ao da popu-
lacao portuguesa em geral. Dentro do grupo dos sujeitos que nao vota-
ram constata-se um maior peso dos individuos que passaram pelo sistema
(tanto no caso dos que ndo votaram como no caso dos que nao estavam
recenseados), o que reforca novamente a ideia de que as pessoas que pas-
sam pelo sistema sao os casos mais graves de exclusao/vulnerabilidade.

QUADRO 31. VOTO NAS ELEI§(~)ES LEGISLATIVAS DE 2005

PCDI com apoios PCDI sem apoios

PCDI e servicos e servicos

N % N % N %
Votou 697 78,4 248 71,3 513 76,0
Nao votou 176 19,8 84 24,1 B 144 """"" 2 13 """""""
Nao estava recenseado 5 0,6 10 2,9 - 1o """""" 15 """""""""
Nao sabe/nao responde 11 1,2 6 1,7 R 8 1,2 """""""""

Nao obstante, se analisarmos outras formas de participacao na vida
publica, verifica-se que, por um lado, a participacao social e politica das
pessoas com deficiéncias e incapacidades é reduzida, e que, por outro,
0s sujeitos que ja receberam apoios e servicos do sistema de reabilitagao
revelam praticas ou intencdes de participagdo mais frequentes do que
os que nao receberam. Esta constatacao é comum nas varias situagoes
apontadas — na assinatura de uma peticao ou abaixo-assinado, na escrita
de uma carta a um jornal, na participagao numa greve ou na participagao
em accoes de defesa dos direitos humanos.

Resultados idénticos obtém-se na andlise da participagao associativa.
A percentagem dos que participam em associagoes, organizagdes ou co-
lectividades é bastante reduzida. No entanto, nota-se novamente uma
maior participacao dos sujeitos que ja passaram pelo sistema de reabili-
tacao, excepto nos casos das associagoes de moradores, nas associacoes
de consumidores e nas associagoes religiosas.
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QUADRO 32. PARTICIPA(S'AO EM ASSOCIA(;E)ES OU COLECTIVIDADES (%)

PCDI com apoios PCDI sem apoios

PCDI e servigos e servigos

Clube desportivo 2,8 3,2 2,2

Organizacao ambiental -
ecologista ou de defesa

dos direitos dos animais 0,1 0,3 0,0

Organizacao de pensionistas -
e reformados 0,6 0,9 0,3

Partido politico 0,7 0,9 o4 -
Organizacao profissional 0,3 0,3 03 -
Associacao de consumidores 0,2 0,0 - 03 -
Associagao cultural, musical -
de danca ou teatro 1,3 2,6 0,4

Associacao de moradores 0,6 0,3 o6 -
Associacao de vitimas de guerra, .
veteranos ou ex-combatentes 0,1 0,3 0,0

Sindicato 0,2 0,6 oo -
Associagao religiosa 8,9 4,9 98 -
Associacao relacionada -
com a doenca ou deficiéncia 1,0 3,4 0,3

Por outro lado, quando se analisa a participacao do conjunto das pes-
soas com deficiéncias e incapacidades, as associagdes religiosas, despor-
tivas e culturais sdo as que tém maior representacao, com as associacoes
relacionadas com a doenca ou a deficiéncia como a segunda associacao
em que o0s sujeitos mais participam.

Quanto ao tipo de participagao, verifica-se que as pessoas com defici-
éncias e incapacidades participam mais numa éptica passiva do que acti-
va, isto é, vao a reunides e actuam como voluntarios, sendo poucos aque-
les que com alguma regularidade planeiam reunides, preparam discursos,
etc. Estas diferencas acentuam-se no seio dos sujeitos que passaram pelo
sistema de reabilitacdo, em que a Ginica forma de participacao que se des-
taca, por comparacao com aqueles que nao passaram pelo sistema, é a de
voluntariado (29% e 27%).
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QUADRO 33. TIPO DE PARTICIPAGAO (% em coluna)

PCDI PCDI
com apoios sem apoios
PCDI e servicos e servicos
Participa em reunides Algumas vezes 40,8 17,1 23,8
Nunca ou quase nunca 45,8 73,2 60,7
Ns/Nr 13,3 9,8 15,5
Planeia Algumas vezes 28,4 14,6 16,7
ou preside reunioes Nunca ou quase nunca 57,5 80,5 64,3
Ns/Nr 14,2 4,9 19,0
Prepara ou faz discursos Algumas vezes 23,4 2,4 16,7
antes das reunides Nunca ou quase nunca 62,3 90,2 66,7
Ns/Nr 13,3 7,3 16,7
Escreve textos Algumas vezes 25,1 7,3 17,9
de tomada de decisoes Nunca ou quase nunca 62,5 87,8 65,5
Ns/Nr 12,5 4,9 16,7
Participa Algumas vezes 42,5 29,3 27,4
como voluntario Nunca ou quase nunca 48,8 65,9 57,1
Ns/Nr 11,7 4,9 15,5

No que diz respeito a abertura das institui¢des, procurou analisar-se
até que ponto os inquiridos concordam ou nao com a existéncia de cer-
tas medidas especificas para as pessoas com deficiéncias e incapacida-
des, se sentem que tém mais ou menos oportunidades para participar
na vida politica e se julgam que tém mais em comum com as pessoas
com deficiéncias e incapacidades ou com as pessoas sem deficiéncias e
incapacidades.

A maioria dos individuos concorda com a existéncia de medidas es-
pecificas para as pessoas com deficiéncias e incapacidades e concorda
com o facto de nao terem as mesmas oportunidades que as restantes.
A Unica afirmagdo que nao retline consenso é a das afinidades, isto é,
dos inquiridos sentirem que tém mais em comum com as pessoas com
deficiéncias e incapacidades do que com as pessoas sem deficiéncias
ou incapacidades. A comparacao entre os inquiridos com e sem experi-
éncia de contacto com os servicos e apoios do sistema de reabilitagao
permite dizer que sao os sujeitos que lhes acederam que apresentam
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um maior grau de concordancia com as questdes apresentadas, como se
pode constatar no Quadro 34.

QUADRO 34. ABERTURA DAS INSTITUICOES (% em coluna)

PCDI PCDI
com apoios sem apoios
PCDI e servicos e servicos
Devem existir vagas no ensino Concorda 75,6 85,9 70,2
superior reservadas para PCDI Discorda 6,2 1,7
Ns/Nr 18,2 12,4

As PCDI devem ter prioridade Concorda 57,9 70,4 53,0
nos concursos publicos para Discorda 14,7 10,1 16,1
a admissao na Funcao Publica Ns/Nr 27,3 19,5 30,8

Sinto ter as mesmas

oportunidades para participar Concorda 55,2 60,9 53,0
na vida civica e politica do que Discorda 19,9 25,0 17,8
as pessoas sem deficiéncia Ns/Nr 25,0 14,1 29,2

Temos mais em comum

com uma pessoa com Concorda 35,1 53,4 31,7
deficiéncias e incapacidades Discorda 39,4 31,9 38,5
do que com uma pessoa Ns/Nr 25,5 14,7 29,8

sem deficiéncias e incapacidades

Ainda neste campo de andlise das opinides dos sujeitos com deficién-
cias e incapacidades, procurou identificar-se qual a posicao/preferéncia
dos individuos sobre a orientacao passiva ou activa das politicas sociais.
Concluiu-se que a maior parte (46%) adopta uma orientacao totalmente
proactiva, considerando que “devem ser criadas condigdes para todos po-
derem exercer uma actividade profissional”. Nao obstante, a visao adop-
tada em segundo lugar (32%) aponta para a preferéncia por um sistema
totalmente passivo, em que as PCDI devem receber, por parte do Estado
e da seguranca social, prestacdes que |hes garantam totalmente a sub-
sisténcia. Por fim, surgem as pessoas que adoptam uma estratégia con-
certada (21%), isto é, que preferem a coexisténcia das politicas passivas
e activas, em que o Estado deve, efectivamente, prestar apoios para que
possam fazer face as suas dificuldades, embora devam ser as prdprias
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pessoas a agir no sentido de tentar exercer uma actividade profissional.

A adopcao da perspectiva activa destaca-se, ligeiramente, no grupo dos
sujeitos que ja acederam aos apoios e servicos do sistema de reabilitacao.
Enquanto que nestes 47% sao a favor das medidas activas, no grupo dos
que nao frequentaram os servicos do sistema a percentagem é de 45%.

Ao serem analisadas as redes sociais dos inquiridos, verifica-se que, em
média, as respostas situam-se entre o escaldo 3 e o 5, para o contacto
directo (‘3), e 03 eo0 6, parao contacto indirecto, o que significa que os in-
dividuos mantém, de um modo geral, um contacto com uma regularidade
elevada com os familiares, amigos e vizinhos.

QUADRO 35. REDES SOCIAIS

RESPOSTAS MEDIAS
PCDIcomapo|os ........ ; CDIsemapows
PCDI e servigos e servigos
Contacto Filhos 4,8 4,8 4,8
directo Pais 4,3 4,4 42 """""
Irmaos 35 37 34
Outros parent'e';w 3,2 34 31
“'A‘/'\‘é"l"h‘oramigowm 4,3 45 a2
Vizinhos 47 49 47
Contacto Filhos 5,8 6,1 5,7
indirecto  Pais 5,3 5,5 52 """""
Irmos 42 a6 PRI
Outros parentes 38 42 36
‘Melhoramigo 45 48 44
Vizinhos 32 30 33

Sao os filhos e os vizinhos que ocupam um lugar de destaque na rede
social dos individuos, embora, no caso do contacto indirecto os vizinhos
sejam substituidos pelos pais.

Por sua vez, da comparacgao entre os individuos que usufruiram e nao
usufruiram dos apoios e servicos do sistema, conclui-se que aqueles que
usufruiram tém, em média, uma maior intensidade de contactos.

Por fim, considerou-se relevante analisar até que ponto as pessoas com
deficiéncias e incapacidades conhecem algumas das medidas legislativas

(13) As hipdteses de resposta nos contactos directos variam entre o 1 — “ndo tenho contacto” e o 6
— “Mais do que uma vez por dia”. Nos contactos indirectos variam entre o 1 — “ndo tenho contacto” e o
8 — “Mais do que uma vez por dia”.
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desenvolvidas no ambito da deficiéncia. Mais de metade da populagao com

deficiéncias e incapacidades desconhece as medidas apresentadas, verifi-

cando-se que “eliminacao de barreiras arquitectdnicas”,

» &

subsidio por as-

sisténcia de 3.2 pessoa” e “isencdo no IRS para determinadas pessoas com

deficiéncias e incapacidades” sao as mais conhecidas por esta populagao.

QUADRO 36.

MEDIDAS LEGISLATIVAS PARA PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES (%)

PCDI PCDI
com apoios sem apoios
PCDI e servicos e servicos

Eliminacao de barreiras
arquitectdnicas nos edificios
publicos, equipamentos Conhece 48,4 60,6 42,8
colectivos e via ptiblica Nao conhece 51,6 39,4 57,2
Programa “Praias Acessiveis” Conhece 33,9 45,4 29,2

N3ao conhece 66,1 54,6 70,8
Subsidio para adaptacao Conhece 26,1 30,2 23,9
do posto de trabalho Nao conhece 73,8 69,8 76,1
“Desenho para Todos” Conhece 16,6 17,8 16,9
para produtos TIC N3o conhece 83,4 82,2 83,1
Subsidio por assisténcia Conhece 40,8 50,9 36,0
de 3.2 pessoa Nao conhece 59,1 49,1 64,0
Conceito de “Necessidades Conhece 33,1 44,8 27,8
Educativas Especiais” N3o conhece 66,9 55,2 72,2
Acolhimento familiar Conhece 26,7 31,0 24,9
para adultos com deficiéncias  N3o conhece 73,2 69,0 75,1
Intervencao precoce Conhece 18,5 23,3 16,8

N3ao conhece 81,5 76,7 83,2
Isencao no IRS para
determinadas pessoas Conhece 42,4 53,4 38,0
com deficiéncias Nao conhece 57,6 46,6 62,0
Sistema de apoio financeiro Conhece 29,0 39,4 24,6
para ajudas técnicas Nao conhece 71,0 60,6 75,4
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Contudo, convém referir que, dentro do grupo dos inquiridos que ja
receberam ou recebem apoios e servigos do sistema de reabilitacao, os
valores percentuais de conhecimento das medidas apresentadas sao su-
periores, quer face a populagao com deficiéncias e incapacidades no seu
todo, quer face aos individuos que nao acederam aos apoios e servigos do
sistema de reabilitacao que, por sua vez, demonstram uma acentuada fal-
ta de informacao a este nivel, patente nos valores percentuais registados
na opgao “nao conhece”.

Autodeterminacao e desenvolvimento pessoal

As questdes da autodeterminacao e desenvolvimento pessoal visam de-
terminar a percepgao das pessoas com deficiéncias e incapacidades, por
um lado sobre o seu bem-estar quer a nivel fisico, quer a nivel emocional;
e, por outro, sobre o sentimento de autonomia pessoal e social.

No que diz respeito ao bem-estar fisico e emocional verifica-se que, em
média, as respostas dos individuos situam-se entre o escaldo 2 e 3 (‘4), 0
que significa que, de um modo geral, os inquiridos estao satisfeitos con-
sigo proprios e com a sua vida. Se se analisar as diferencas entre pessoas
tocadas e nao tocadas pelo sistema, verifica-se que sao os sujeitos que
acederam aos apoios que apresentam uma maior concordancia e satis-
facao com as questdes apresentadas. A capacidade para aceitar melhor
a deficiéncia e as alteragdes ao nivel do relacionamento com as pessoas
que sao mais préximas, correspondem aos dominios em que mais se evi-
denciam as diferencas entre os dois grupos, verificando-se que, entre as
pessoas que usufruiram dos servicos e apoios do sistema, a média de res-
postas é consideravelmente superior.

(14) As hipéteses de resposta variam entre o 1 — “Discordo em absoluto” e 0 4 — “Concordo em absoluto”.
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QUADRO 37. BEM-ESTAR FiSICO E EMOCIONAL

RESPOSTAS MEDIAS
PCDI PCDI
com apoios sem apoios
e servicos servicos
De uma forma geral sinto-me satisfeito comigo mesmo 2,89 2,80
A minha autonomia para a realizacao
das tarefas diarias tem melhorado 2,72 2,70
Tenho capacidades para contornar obstaculos
e superar dificuldades inerentes as minhas limitacoes 2,80 2,76
Tenho capacidades para tracar e concretizar
os planos e objectivos da minha vida 2,87 2,77
O numero de pessoas com quem tenho contactado
tem vindo a aumentar 2,67 2,58
A minha relacao com as pessoas
que me sao mais proximas tem melhorado 2,89 2,70
Hoje em dia aceito melhor a minha deficiéncia
do que no passado 2,87 2,62
Com o passar do tempo estou a tornar-me numa pessoa
mais segura de mim mesma 2,80 2,67
Cada vez me sinto menos so 2,76 2,62
As pessoas com quem contacto no dia-a-dia tém facilitado
ou contribuido para a minha participagao na sociedade 2,99 2,85

Quanto a satisfacdo com a vida material e financeira, e tendo em conta

que a maioria dos agregados dos inquiridos dispde de um rendimento mé-

dio mensal liquido muito baixo, constata-se que os niveis de insatisfacao

sao ligeiramente superiores, comparativamente com as questoes anterio-

res. Ainda assim denota-se a diminuigao desses niveis de insatisfacdo no

grupo dos sujeitos que receberam apoios e servicos do sistema.
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QUADRO 38. SATISFAGAO COM A VIDA MATERIAL E FINANCEIRA

PCDI com apoios e servicos  PCDI sem apoios e servigcos

N % N %
Nada satisfeito 34 9,8 82 12,1
Pouco satisfeito 144 41,4 302 447
Satisfeito 162 46,6 284 421
Muito satisfeito 4 1,1 5 o 07 """"""""""""""""""
N3o sabe/nao responde 4 1,1 5 03 """"""""""""""""""

Com o objectivo de averiguar a percepcao da iniciativa pessoal dos in-
quiridos nas suas vidas, perguntou-se quem consideravam ser os princi-
pais responsaveis pelas suas decisdes. De uma forma geral, consideram
que as principais mudangas na sua vida ocorreram principalmente como
resultado das suas proprias decisdes (89%) e nao por orientacao ou indi-
cacgao de terceiros. Nao se registam diferencas relevantes entre os indivi-
duos que obtiveram apoios e servicos do sistema de reabilitagio e os que
nao passaram por este sistema.

Prestacoes sociais

Dentro do sistema de reabilitacao, para além dos apoios e servicos ja referi-
dos, existe um conjunto de prestagdes pecunidrias de proteccao social que
sao consideradas como partes integrantes desse sistema, enquadrando-se
nas politicas passivas de natureza compensatoria. Consistem em presta-
¢Oes atribuidas pela Segurancga Social, tendo como objectivo geral a pro-
teccao dos cidadaos em situagoes de diminuicao de meios de subsisténcia
ou de capacidade para o trabalho, tendo por objectivo a promocgao da sua
autonomia pessoal. A lista deste tipo de prestacdes pecuniarias engloba
um conjunto diversificado de situacdes, em alguns casos, acumulaveis.

Ao analisar os dados obtidos, constata-se que cerca de 19% da popula-
¢ao com deficiéncias e incapacidades recebe pelo menos uma prestacao
social integrada no sistema de reabilitacdo. Do conjunto de prestacoes
sociais, a que possui uma maior expressividade entre as pessoas com de-
ficiéncias e incapacidades é a Pensao por Invalidez, seguida da Pensao
Social de Invalidez.
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QUADRO 39. PRESTAGGES SOCIAIS

Sim Nao

N % linha N % linha
Pensao por Invalidez 123 21,9 439 78,1
Pensao Social de Invalidez 38 6,8 524 93,2
Subsidio por Assisténcia de 3.2 Pessoa 5 0,9 557 99,1
Subsidio Especial para Arrendatarios Deficientes 2 0,4 560 996
Subsidio para Assisténcia
a Deficientes Profundos e a Doentes Cronicos 1 0,2 561 99,8
Subsidio Mensal Vitalicio 1 0,2 561 99,8
Complemento por Dependéncia 1 0,2 561 99,8
Complemento de Pensao por Conjuge a Cargo - - 562 100,0
Complemento Extraordinario de Solidariedade - - 562 100,0
Bonificacao por Deficiéncia
no Abono Familiar a Criancas e Jovens - - 562 100,0
Subsidio de Doenca Profissional - - 562 100,0

Como se pode constatar no quadro anterior, existe um conjunto de
prestagdes sociais com um ambito mais especifico e dirigido a situacoes
mais concretas, que possuem frequéncias residuais. Por outro lado, pres-
tacdes como o Complemento de Pens3o por Conjuge a Cargo, o Comple-
mento Extraordinério de Solidariedade, a Bonificagdo por Deficiéncia no
Abono Familiar de Criancas e Jovens e o Subsidio por Doenca Profissional
nao registaram nenhum caso.

Sao as pessoas com deficiéncias e incapacidades do sexo masculino
as que mais beneficiam de prestagdes sociais. Simultaneamente, é nos
escaldes etdrios mais jovens (com idades entre os 18 e 0s 29 anos) que se
denota uma maior incidéncia das prestacdes sociais. Por sua vez, apre-
sentando o valor percentual mais baixo, encontram-se as pessoas com
deficiéncias e incapacidades com idades compreendidas entre os 60 e 0s
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70 anos, que por sua vez, beneficiam de outro tipo de prestagoes.

Ao nivel da caracterizacao das limitacoes da actividade e da sua inten-
sidade, em termos genéricos, as prestacoes sociais incidem em individuos
com limitagdes da actividade elevadas na realizacao das actividades do dia-
a-dia e nas interacgdes sociais. Por outro lado, sdo as pessoas com deficién-
cias e incapacidades com limitacdes das actividades da fala as que apresen-
tam uma maior percentagem de beneficio de prestacdes sociais, seguidas
pelos que apresentam limitagdes das actividades nos autocuidados. Simul-
taneamente, as interaccdes e relacionamentos pessoais e a realizacao de
actividades referentes a vida doméstica possuem igualmente valores per-
centuais significativos. No extremo oposto, encontram-se as pessoas com
deficiéncias e incapacidades que possuem limitacoes das actividades da
audicao e da comunicacao, que apresentam as menores percentagens de
beneficio de prestacoes sociais.

Por sua vez, nas alteracdes nas fungdes do corpo, é notdrio o peso das
prestacdes sociais nos individuos que experienciam a coexisténcia de alte-
ragdes nas funcdes sensoriais e da fala, funcoes fisicas e fungdes mentais.
Com um valor idéntico encontram-se as pessoas com deficiéncias e inca-
pacidades que provocam alteracdes ao nivel das funcoes mentais. Estes
dados encontram-se em consonancia com a caracterizagao efectuada nas
limitacoes das actividades, pois sdo os inquiridos com alteracdes nas fun-
¢Oes mentais ou conjuntamente nas funcgdes sensoriais e da fala, funcoes
fisicas e fungdes mentais os que apresentam mais limitacdes das activida-
des do dia-a-dia e das interacgoes e relacionamentos interpessoais, sendo
sobre estes que recaem predominantemente as prestagoes sociais.

Relativamente a idade de desenvolvimento/aquisicao da primeira alte-
ragao nas fungodes do corpo, denota-se que sao as pessoas que identifica-
ram estas alteragdes como tendo ocorrido até aos dois anos de idade as
que possuem maiores percentagens de beneficio de prestacoes sociais,
percentagens essas que vao diminuindo a medida que a idade de desen-
volvimento/aquisicao das alteracdes vai aumentando.

Em sintese, no total de pessoas com deficiéncias e incapacidades
que necessitam de receber apoios e servicos do sistema de reabi-
litacdo, a taxa de cobertura excede ligeiramente os 30%. Convém,
no entanto, salvaguardar que o sistema de reabilitacao é recente e
que as pessoas com deficiéncias e incapacidades aqui consideradas
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tém mais de 18 anos, o que significa que, no universo contemplado,
s6 os sujeitos que tém entre 18 e 30 anos é que puderam usufruir
do sistema ao longo de toda a sua vida, sendo de esperar que nos
individuos mais jovens (até aos 18 anos e nao contemplados na pre-
sente amostra) a taxa de cobertura seja mais elevada em alguns dos
seus componentes.

Os resultados apresentados permitem tracar um perfil do utiliza-
dor dos servigos e apoios do sistema de reabilitagao. Trata-se de um
universo predominantemente jovem, masculino, com alteracoes de
natureza congénita nas fungdes, com especial relevancia nas funcgoes
mentais e nas multifungdes sensoriais e da fala, fisicas e mentais (15),
Este perfil de utilizador e os dados de caracterizacao recolhidos pa-
recem revelar algum desajuste global do sistema de reabilitagao face
as caracteristicas da populacao com deficiéncias e incapacidades,
uma vez que o quadro geral registado aponta para uma forte pre-
dominancia das deficiéncias e incapacidades adquiridas ao longo da
vida, em que a maior parte das alteragdes nas funcoes dizem respeito
a funcoes fisicas.

Quanto aos tipos de servicos e apoios do sistema de reabilitacao,
constatou-se que as ajudas técnicas e a reabilitagdo médico-funcio-
nal sao os servicos e apoios mais utilizados pelos sujeitos. Por outro
lado, a formacao profissional e, de um modo geral, as medidas de
apoio ao acesso ao mercado de trabalho apresentam uma expressao
reduzida em termos de mobilizagao.

A populacao que acede ou acedeu aos servicos e apoios do sistema
de reabilitagao apresenta, de igual modo, caracteristicas diferentes
daquela que nao acedeu. Evidencia qualificagdes escolares mais ele-
vadas, uma menor presenca no mercado de trabalho (provavelmen-
te explicada pelo tipo de perfil das pessoas abrangidas pelo sistema),
e insercoes profissionais nos grupos menos qualificados. Evidencia
igualmente maiores niveis de satisfagao face a sua vida em geral e
face a sua situacdo material e financeira.

No que diz respeito a participagao politica, social e associativa, os
individuos que ja receberam servigos e apoios do sistema de reabili-

(15) A excepcdo ocorre ao nivel dos utilizadores das ajudas técnicas que s@o principalmente individuos
com alteragdes nas funcaes fisicas.
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tacao revelam praticas ou intencdes de participacao na vida publica
mais activas do que os sujeitos que nao passaram pelo sistema de
reabilitacdo, embora a forma de participacao se revista de um ca-
racter passivo. Estas atitudes e comportamentos mais activos sao
transversais a outras areas, nomeadamente ao conhecimento das
medidas legislativas no ambito da deficiéncia e a adopgao de uma
perspectiva proactiva face as capacidades de independéncia das pes-
soas com deficiéncias e incapacidades. Relativamente as prestacoes
sociais, elas incidem predominantemente sobre os individuos com
alteracoes nas funcgdes do corpo de natureza congénita, constituin-
do-se como a sua principal fonte de rendimento.
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Capitulo 6.
O sistema de reabilitacao
em Portugal: estado-da-arte







O caminho de franco progresso que Portugal percorreu nas ultimas dé-
cadas, permite hoje identificar um conjunto de dominios e de desafios de
desenvolvimento, ao nivel do conhecimento dos problemas, dos modelos
conceptuais e perspectivas de intervencao, da formulacao, organizacgao
e operacionalizacao das politicas, programas e intervencoes, do envolvi-
mento e participacao dos interessados, bem como dos modos de organi-
zacao e distribuicao das respostas, da afectacao dos recursos, da gestao
do sistema e dos seus efeitos.

O periodo actual poderia caracterizar-se como um momento de tran-
sicao de paradigma, onde sao evidentes alguns elementos dos novos mo-
delos conceptuais e de politica, coexistindo todavia com estruturas con-
ceptuais e de pratica dos modelos anteriores, fortemente arreigadas em
alguns sectores de politica e em algumas praticas institucionais, menos
presentes noutros sectores e noutras praticas.

No contexto de um exercicio de modelizacao de politicas e de praticas
para o futuro, que obviamente tera que se ancorar na experiéncia ante-
rior, assume toda a pertinéncia proceder a uma leitura critica do caminho
percorrido, dos progressos efectuados, para, cotejando-os com as novas
tendéncias e os novos referenciais conceptuais e de politica, identificar
as opcoes a efectuar e os caminhos a propor. Balanceando sensatamente,
com lucidez e determinagao, o passado com o presente-futuro, serdo en-
contradas as traves mestras de uma nova visao e de uma nova estratégia
para a préxima geracao.

UM CAMINHO DE PROGRESSO

Politica e ideologia

No periodo anterior a 1974, a intervencao no ambito da deficiéncia em
Portugal nao era considerada como uma dimensao de trabalho. A nascen-
¢a com ou a aquisicao de uma deficiéncia eram perspectivadas como um
infortdnio do préprio e, por vezes, dos que o rodeavam. O isolamento, a
marginalizagdo e a exibicao das alteracdes ao nivel das estruturas e das
funcdes do corpo, com o intuito de obtencao de esmola como principal
meio de vida, correspondiam, em muitos casos, a trajectdria vivencial (ge-
ralmente curta) das pessoas. Em termos de opg¢des de sobrevivéncia, estas
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esgotavam-se na assisténcia privada — para as pessoas/familias com mais
recursos econémicos —, no pedido de esmola ou na base da caridade das
instituicoes assistencialistas. Nao havia, portanto, uma preocupacao poli-
tica com esta questao, nem uma ideologia.

De ent3o para a actualidade, Portugal assistiu a uma forte transforma-
¢ao, nomeadamente em termos de cultura de solidariedade organica e ins-
titucional. A traducao para Lingua Portuguesa (em 1989) da Classificacao
Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (formulada
pela Organizacao Mundial de Saide em 1976), a qual forneceu uma defi-
nicdo conceptual, a recomendagao 86/379/CEE, que assinala a funcao do
Fundo Social Europeu como instrumento de auxilio financeiro as politicas
dirigidas a igualdade de direitos e oportunidades de emprego e formacao
profissional, e a criacdo da primeira Lei de Bases da Prevencao, Reabilita-
¢ao e Integracao das Pessoas com Deficiéncia (em 1989), onde se sublinha
a nocao de reabilitagao como integracao, constituiram-se como os “princi-
pais instrumentos de politica no sector que atravessam todo o periodo até
2000, e consagram os principios da universalidade de direitos e deveres,
da globalidade da intervencao, da participacao, da integracao de politicas,
da informacao, do primado da solidariedade e da equiparacao de oportu-
nidades. A reabilitacao é vista como um processo global e continuo com
vista a independéncia das pessoas. O Estado assume a responsabilidade de
garante das politicas, para o que estimula e coordena a cooperagao com as
familias, as organizacoes e as pessoas” (CAPUCHA ET AL., 2004).

Numa abordagem sintética, pode referir-se que a politica e ideologia
no que as deficiéncias e incapacidades respeita percorreu as seguintes
fases, com a convivéncia de diferentes momentos (ibidem, adaptado):

QUADRO 40. POLITICA E IDEOLOGIA — CONTINUUM EVOLUTIVO

Antes de 1974 - Deficiéncia como “fatalidade”.

- Direito a seguranca social e a reabilitagcdo. Reabilitacdo como
processo global e continuo de “compensacgao” para superar
desvantagens de desempenho e permitir a participacao/integracao
e autonomia.

Actualidade + Reabilitagdo como processo duplo de “compensacgao” e de
transformacdo com vista a “acessibilidade” e integracao nos

servigos correntes.
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Do puro assistencialismo que visava a satisfacao das necessidades
mais basicas, da subsisténcia, até ao reconhecimento dos direitos civicos,
politicos e sociais das pessoas com deficiéncias e incapacidades, foi en-
tao efectuado um longo percurso de evolucao, fortemente impulsionado
pela adesao de Portugal a entao Comunidade Econdmica Europeia (CEE),
que permitiu/fomentou:

* aadopgao dos modelos de organizagao social e de politica enquanto re-
ferenciais das ac¢des nacionais em diversos dominios de accao do Esta-
do, das empresas, das organizacoes, das familias e das proprias pessoas;

» o desenvolvimento de processos de coordenacgao de politicas econdmi-
cas, de emprego, de educacao, de solidariedade e seguranca social;

* 0 desenvolvimento de um conjunto de infra-estruturas e de politicas,
favorecidas pelo afluxo financeiro advindo da Uniao Europeia.

Programas e medidas

Em alinhamento com a evolugao da politica e da ideologia, ainda que com
o habitual desfasamento temporal, também os programas e as medidas
foram alvo de uma forte transformacgao entre o periodo anterior a1974 e
a actualidade.

A data da primeira referéncia temporal, a proteccao, parcial e incipien-
te, assentava nos seguros de acidentes de trabalho. No que a reabilitagao
diz respeito, e mais concretamente na area fisica e funcional, assistiu-se
a um pequeno desenvolvimento, fruto da guerra colonial. A expansao dos
programas e medidas, nomeadamente em termos de proteccao social e
de salde, ocorre no periodo posterior ao 25 de Abril.

O alargamento da questao da deficiéncia a outros campos ocorre pouco
tempo depois, tendo sido iniciado pelas dinamicas de educacao, fortemente
impulsionadas pelos movimentos associativos de pais de criangas e jovens
com deficiéncias e incapacidades. Um outro sinal de alargamento surge
aquando da criacao do Instituto do Emprego e Formacgao Profissional, em
1979, onde se encontra desde logo um servico de Reabilitacao e Emprego
de Deficientes, donde se pode concluir que, na perspectiva dos decisores
politicos, a disponibilizacdo de meios financeiros com vista a assegurar a
sobrevivéncia nao esgota a questao da qualidade de vida das pessoas com
deficiéncias e incapacidades, enfatizando-se deste modo o relevante papel
que a integracao profissional desempenha neste ambito, em termos de
bem-estar pessoal e integracao social. Desde ent3o, o sistema de reabilita-
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¢ao tem estado substancialmente orientado para as questdes da educacao,
da formacao profissional inicial e da entrada no mercado de trabalho.

Ja em meados da década de 90, é realcada a necessidade de efectuar
articulagao sectorial, nomeadamente entre a educacao, o emprego, a segu-
ranca social e a satide, colocando-se a tdnica na coordenacgao das politicas
e dos programas, embora nas praticas institucionais e do sistema os niveis
de coordenacao e de articulacao tenham sido algo incipientes. Em simul-
taneo, comegam a surgir os primeiros indicios da tendéncia de integracao
destes programas e medidas no ambito da programacao politica geral.

A tendéncia dinamica da transformacao da auséncia de programas e me-
didas para asuaformulagdo mais abrangente e a integracao na programacao
corrente assenta, na globalidade, nos seguintes passos (ibidem, adaptado):

QUADRO 41. PROGRAMAS E MEDIDAS — CONTINUUM EVOLUTIVO

Antes de 1974 + Caridade e solidariedade familiar.

+ Prioridade a educacdo de uma nova geragao.

« Lancamento de infra-estruturas, formacdo de quadros e técnicos,
formatacdo do quadro de medidas.

« Estruturagado do sistema, continuagao da formacado de quadros,
incorporacao de conhecimentos e inovacdo de metodologias.
Servicos especializados e segmentados. Inovagdo técnica nos
processos de trabalho.

+ Desenvolvimento do sistema e incorporagao de conhecimentos e
inovacao de metodologias.

Actualidade - Integracao de respostas nas estruturas correntes, em alguns
sectores de politica.

Também no que respeita a producao e actualizacio de legislagao e nor-
mativos assistiu-se a uma evolucao significativa, salientando-se a Consti-
tuicdo da Republica Portuguesa e as duas Leis de Bases: a primeira, a Lei
de Bases da Prevencao e da Reabilitagao e Integracao das Pessoas com
Deficiéncia (Lei n.2 9/89, de 02 de Maio); a segunda, a Lei n.? 38/2004 (de
18 de Agosto), que define as bases gerais do regime juridico da prevencao,
habilitagao, reabilitacao e participacdo da pessoa com deficiéncia. Foram
ainda desenvolvidas outras leis relativas as politicas sectoriais. Ainda que
nao com uma evolucao equiparada, também a nivel programatico regis-
tou-se um progresso considerdavel, cujo expoente maximo é o | Plano de
Accao para a Integracao das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidades
(Resolugao do Conselho de Ministros n.2 120/2006).
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Recursos e servicos

Em paralelo com o ocorrido em termos de politica e de ideologia, e de
programas e medidas, também o 25 de Abril e a adesao de Portugal a
entdo CEE foram dois marcos na transformacao da realidade ao nivel
das respostas e dos recursos disponibilizados. Sem politica e sem pro-
gramas, no periodo anterior a estes episodios, ndo existiam recursos e
servicos organizados. E, por um lado, com um forte movimento asso-
ciativo de familiares de pessoas com deficiéncias e incapacidades e de
outros cidadaos, e por outro, com a criacao de organizacoes do sistema
responsaveis pela coordenacao e prestagao de servicos de reabilitagao,
que sao iniciadas as redes estruturadas de respostas. Estas foram depois
ampliadas e impulsionadas pelos Fundos Estruturais da Uniao Europeia,
aos quais foram adicionados fundos nacionais numa légica subsididria,
mas de valor consideravel.

A titulo ilustrativo, e tomando o sector da integracao socioprofissio-
nal como exemplo, pode referir-se que as entidades que surgem em 1974
ou depois perfazem cerca de 78% do total das entidades que trabalham
actualmente nesse dominio. Numa referéncia nao a constituicao das en-
tidades, mas a data a partir da qual iniciaram o seu trabalho nas questdes
da deficiéncia, a percentagem atinge quase os 80% (Grafico 5).

GRAFICO 5. ANO DE INiCIO DE TRABALHO NAS QUESTOES DA DEFICIENCIA (DESDE1930)
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Nota: Antes de 1933, ha registo de apenas uma instituigao (1888), a APEC de Lisboa.
Fonte: Fichas de caracterizagao — CIES, 2003 (IN CAPUCHA ET AL., 2004)
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Através da cooperacao transnacional e da experimentacao de novas
metodologias de trabalho, tornadas possiveis pelos Programas de Iniciati-
va Comunitaria, foram entretanto criados novos servigos, novas valéncias
e novas estratégias de intervencao e gestao.

Fruto deste legado, existe hoje um conjunto diversificado de actores
que intervém aos diferentes niveis, nacional, regional e local, quer publi-
cos, quer privados (CAPUCHA ET AL., 2004). Os servicos e apoios prestados sao
de diversas tipologias, com especial énfase na protecgao social, na edu-
cacao, na formacao profissional inicial e no apoio a entrada no mercado
de trabalho.

Preocupagdes com a inovacgao e o desenvolvimento dos servicos e com
a adequacao das respostas as necessidades especificas de cada sujeito
sao duas tonicas do sistema de reabilitacao, evoluindo progressivamen-
te em termos de profissionalizacao, constituindo um seu elemento di-
ferenciador face aos restantes servicos sociais. Alids, algumas praticas
inovadoras a este nivel foram alvo de transferéncia para outros domi-
nios, como o da educagao em estruturas gerais, numa evidenciagao dos
elementos de inovagao presentes no sistema, embora ndo de forma ge-
neralizada, universal.

Pessoas com deficiéncias envolvidas/servidas

Também esta dimensao de analise conheceu um percurso semelhante as
anteriormente apresentadas. Do acesso restrito de pessoas com recursos
econdmicos que lhes permitiram aceder a servigos prestados por agentes
privados, ou de pessoas em situacao de marginalizagao total, assistidas ao
nivel da subsisténcia, passou-se entao para um consideravel e crescente
volume de pessoas que foram e sdo actualmente alvo de apoios e servicos.
Uma vez mais, esta evolucao parece encontrar correlato com os fundos
provindos da Uniao Europeia, como evidencia o Grafico 6 apresentado
para o caso dos apoios concedidos pelos Quadros Comunitarios de Apoio
(QCA) no contexto da reabilitagao socioprofissional.
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GRAFICO 6.
BENEFICIARIOS DE APOI0S DOS QCA NA REABILITAGAO SOCIOPROFISSIONAL
(1988/02)
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Nota: a excepgao do valor de 1988, todos os outros sao média/ano
Fonte: POR, 1990; DGEFP, 1995; Quaternaire/ CIES, Avaliagao intercalar POEFDS, 2003 (IN CAPUCHA ET AL., 2004).

O acesso aos esquemas de protecgao social e a frequéncia de percur-
sos de educacao e formacao profissional foram os principais dominios de
apoio as pessoas com deficiéncias e incapacidades.

Face ao exposto, pode concluir-se que Portugal desenvolveu um conjun-
to alargado de experiéncias e que na sua diversidade e ligacao aos territo-
rios e as comunidades reside a sua mais-valia. Apresenta também algumas
bolsas de praticas inovadoras, que inclusive tém sido alvo de transferén-
cia para outros sectores, assentes numa cultura de aprendizagem mutua
com parceiros, nomeadamente europeus. Poder-se-a considerar que as
décadas anteriores geraram um legado enriquecido e rico, assinalando
um caminho de franco progresso ao nivel formal e instrumental, eventu-
almente nao expresso de forma proporcional em termos de resultados. A
analise dos dados de caracterizacdo social anteriormente apresentados
evidencia que, apesar dos esforcos desenvolvidos nas ultimas décadas, as
pessoas com deficiéncias e incapacidades continuam claramente discri-
minadas face a populacdo em geral, o que coloca o desafio de identificar
as circunstancias que explicam essa situacao e encontrar os caminhos de
desenvolvimento a percorrer para a ultrapassar.
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UM CAMINHO A PERCORRER

A titulo ilustrativo e sem pretender constituir-se como uma anélise apro-
fundada e exaustiva da questao, apresentam-se de seguida algumas pis-
tas de desafio, que poderiam ser consideradas como linhas de desenvol-
vimento, as quais emergem da leitura critica da experiéncia anterior e de
alguma forma se constituem como caderno de encargos do exercicio de
modelizacao, no quadro do repensar da estratégia de acgao politica visan-
do promover igualdade e ndo discriminagao as pessoas com deficiéncias
e incapacidades. As questdes-problema sio apresentadas por dominio te-
matico e formuladas como desafios a considerar, como dinamicas a im-
plementar, a aprofundar.

O conhecimento disponivel sobre os problemas

+ Aprofundamento do conhecimento sobre o fendmeno das deficiéncias
e incapacidades em Portugal, sua incidéncia, distribuicao territorial e
caracterizacao social.

« Dinamizacao da pesquisa e estudo sobre o dominio, ancorando a tomada
de decisdoes em evidéncias empiricas e em conhecimento estruturado.

+ Caracterizacao das necessidades culturais, sociais e econdmicas das
pessoas com deficiéncias e incapacidades e das barreiras a sua inclu-
sao, como um desafio do sector, constituindo-se como um sistema per-
manente que disponibilize informacao fidedigna, actualizada e siste-
matizada de apoio a tomada de decis3o.

 Avaliacao sistematica das politicas e das praticas, articulando-as e vin-
culando-as continuadamente aos problemas, em detrimento da sua
vinculagdo as dinamicas institucionais de que emanam.

Deficiéncia — conceito, ambito e delimitacao operacional

» Actualizagao, estabilizacao e consensualizacao dos conceitos associa-
dos a deficiéncia, hoje algo fluidos, com reduzida demarcacao e ope-
racionalizados de diferentes modos nos diversos sectores de politica,
com delimitacoes de elegibilidade nem sempre criteriosamente defini-
da e partilhada.

» Pessoas com deficiéncias e incapacidades perspectivadas como algo
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dindmico, mutavel nas suas circunstancias e condicdo e ndao como
algo com estatuto estabelecido e predeterminado para sempre.

* Alargamento do ambito do problema, evoluindo das deficiéncias, para
as deficiéncias e as incapacidades.

» Da focalizagao das politicas e das intervengdes fundamentalmente na
infancia, juventude e adolescéncia, nas classicas tipologias das deficién-
cias, nas deficiéncias congénitas (nomeadamente ao nivel das respostas
e dos servicos prestados), para as deficiéncias e incapacidades associa-
das e consideradas ao longo de todo o percurso de vida, tendo em conta
a maior incidéncia das adquiridas e nas faixas etarias mais avancadas.

» Relevancia da prevencao, tendo em conta a expressao das deficiéncias
e incapacidades adquiridas.

 Desafios colocados pelo envelhecimento — considerado individualmen-
te e como fendmeno social — uma nova realidade com novos desafios e
a requerer novas respostas ou reforco das existentes, nomeadamente
ao nivel da dependéncia.

Referencial politico e ideoldgico

» Reorientacao do sistema conceptual para os direitos, para a activacao,
paraaactivagao dos direitos e paraainclusao, actualmente ainda orien-
tado para o modelo do défice, para o modelo médico da deficiéncia,
nas perspectivas, formulagoes e praticas, apesar de algumas aberturas
para os novos modelos conceptuais, em alguns instrumentos regulado-
res e orientadores e em algumas praticas. Assiste-se ainda hoje:
> auma focalizagdo das politicas e das intervengdes nas deficiéncias e
na compensacgao dos seus impactos;

> aoestimulo ao investimento na procura e prova da maxima deficién-
cia, da maxima incapacidade, e ndo no investimento na capacidade,
na reducao das limitagdes através da habilitacao/reabilitacao;

> a atribuicdo de compensacdes de forma independente a procura
da activacao.

» Da focalizagao nas pessoas, para a focalizagao nas pessoas e nos seus
contextos, na interac¢ao dinamica entre essas duas realidades.

» Da focalizagao e valorizagao da incapacidade apenas, para a valori-
zacao e rentabilizacao das capacidades, em paralelo com a compen-
sagao das incapacidades. A orientacao das politicas devera visar a
compensacao, a habilitagao/reabilitacao, a inclusao e a reintegracao
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familiar, social e profissional das pessoas com deficiéncias e incapaci-
dades adquiridas na sequéncia de doencas e acidentes.

* Politicas orientadas nao para a consideragao sectorializada por fases
do ciclo de vida, mas para uma gestao integrada e continuada das di-
versas fases, assegurando uma logica de ciclo de vida, com especial
enfoque na transicao entre as mesmas.

» Desenvolvimento das respostas, em fase embriondria de desinstitucio-
nalizacao, ainda orientadas pela légica assistencialista, geradoras de for-
te vinculacao institucional, para uma estratégia de complementaridade
com as estruturas gerais da comunidade, contexto natural de inclusao.

* As politicas, programas, medidas e intervencoes carecem de se ancora-
rem num quadro ideolégico comum de referéncia, actualizado e har-
monizado face aos novos modelos conceptuais.

+ As diferentes politicas sectoriais em torno das deficiéncias e incapaci-
dades funcionam com légicas autdnomas, devendo orientar-se para a
partilha dos mesmos valores e principios de referéncia, de forma coor-
denada e articulada.

» Aprofundamento da perspectiva da conciliagao entre as medidas pas-
sivas de compensacao e as medidas activas de inclusao, fomentando a
empregabilidade e o emprego.

» Consideragdo das deficiéncias e incapacidades nao apenas como um
problema humano, um problema dos individuos e das familias, mas tam-
bém e desde logo como um problema social e politico e um problema
economico (para os cidadaos, para as familias e para o sistema social).

» Desenvolvimento do estatuto das familias, através de medidas politi-
cas de apoio, acompanhando o papel de prestadores de cuidados assu-
mido por elas e a relevancia da sua intervencao.

* As metas das politicas para as pessoas com deficiéncias e incapacida-
des deverao tendencialmente convergir com as metas universais de
politica social.

Programas e medidas

* O actual dispositivo politico integra um conjunto algo disperso de pro-
gramas e medidas de caracter especifico, dispersas e nem sempre coe-
rentes, com lacunas e sobreposicdes pontuais, sendo desejavel a sua evo-
lucao para um sistema global, coerente, sistematizado e racionalizado.

* Os programas e medidas carecem de uma actualizagdo conceptual, ali-
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nhando-os com os novos paradigmas, concebidos de forma integrada e
acompanhando a transigao entre as diversas fases do ciclo de vida.

* Aemergéncia de novos desafios, associados ao alargamento do ambito
das politicas e ao envelhecimento, implica a reformulacao de respostas
existentes e a introducao de novas para fazer face a esses desafios.

* A transversalidade de algumas medidas de politica nao é acompanha-
da de uma dindamica de coordenacao efectiva e actuante, mobilizadora
e vinculadora das intervencoes sectoriais.

* As deficiéncias e incapacidades adquiridas na sequéncia de doengas
e acidentes nao tém uma resposta ajustada, ficando a reabilitacao e
reintegracao dessas pessoas de algum modo a mercé da capacidade e
iniciativa individual/familiar, através de solugdes nao-estruturadas. A
perspectiva dominante na sociedade portuguesa tem sido caracteriza-
da por um certo fatalismo, por uma aceitacao resignada dos fenémenos
e das suas consequéncias, gerando intervencoes de tipo minimalista,
muito limitadas as questdes da reparacao dos danos, nao investindo na
reabilitacdo e reintegracao, na manutencao dos cidadaos no trabalho e
emprego, na sua qualidade de vida e na plena inclusao social.

Informacao, envolvimento e participacao dos interessados

* Ainformacao sobre direitos, oportunidades e recursos para apoio aos
cidadaos e familias, de forma proxima e acessivel, enquanto condigao
fundamental para o conhecimento dos direitos, para o acesso aos mes-
mos e para a exigéncia do seu cumprimento, é escassa, nao disponivel
e nao acessivel de forma generalizada.

» Para o efeito, ndo existem servicos de aconselhamento e orientacao,
pilares fundamentais da estratégia para a inclusao e para a qualidade
de vida, com estatuto semelhante ao dos outros tipos de servicos, con-
siderados como responsabilidade social fundamental.

* Os actuais niveis de participacao dos cidadaos, significativos e outras
partes interessadas limitam-se a dinamicas restritas, formais e quase
simbdlicas.
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Respostas € recursos

* Verificam-se desigualdades no acesso aos servicos e recursos, em fun-
cao da capacidade de aceder a informacao, da area de residéncia e do
estatuto econémico e social.

* Asinalizagao e avaliagao de necessidades dos cidadaos ocorrem em dife-
rentes contextos, indexadas as responsabilidades das diversas entidades
intervenientes, centradas nas légicas institucionais e nao nos sujeitos.

* O enquadramento conceptual e a estruturacao técnica das respostas
apresentam necessidade de desenvolvimento ao nivel da capacitagao e
do apetrechamento técnico.

* A par dos niveis ja aprecidveis de mobilizagao das estruturas gerais,
de forma muito diversa entre os sectores de politica e as praticas ins-
titucionais, subsistem todavia concepcdes e praticas segregadas e
institucionalizadas.

* A rede de respostas esta excessivamente atomizada, sem logica sisté-
mica, resultante da geografia da iniciativa, de decisao casuistica.

* Asinfra-estruturas da rede de respostas carecem de melhorias estru-
turais e de actualizacao, ajustando-as aos requisitos legais e de qua-
lidade, enquanto condicao para a qualidade das respostas que nelas
sao prestadas.

Governacgao

* O posicionamento dos actores governamentais esta ancorado as res-
pectivas légicas institucionais, com insuficiente articulacao e coorde-
nacao entre si, dinamica que se constata também ao nivel das insti-
tuicOes representativas e prestadoras de servicos, onde, para além da
reduzida cooperacao e articulagao, existird mesmo uma competitivida-
de de natureza algo conflituosa.

+ O sector é organizado por um conjunto diverso de principios e valores,
todavia ainda nao partilhado por todos os elementos que o integram.

* A abordagem dominante é a abordagem fragmentada das politicas, da
organizacgao dos servigos e da sua prestacao, segundo uma perspecti-
va dimensionalizada, fraccionada por sectores, compartimentando os
cidadaos em “fatias de problematicas”, orientada pelas Iégicas da ad-
ministragao das politicas.

* O modelo de gestao do sistema e das organizacoes focaliza-se ainda
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nas actividades e nos recursos, nas questdes de ambito processual e

administrativo, com praticas pouco estruturadas e ndo sistematicas de

monitorizagao e avaliacao dos resultados e dos impactos das politicas,
dos programas, das medidas e das intervencodes, da qualidade das res-
postas asseguradas.

* Os mecanismos de financiamento estao ainda estruturados em termos
precarios e contingentes, nem sempre baseados na identificacdo de
necessidades, e integram fundamentalmente indicadores de desempe-
nho de natureza processual.

* O sector da reabilitacao integra ilhas de exceléncia, praticas inovado-
ras, com dinamicas de inovagao e desenvolvimento pulverizadas, nao
articuladas, sem uma estratégia que as enquadre e as oriente, com re-
duzida disseminacao e transferéncia das novas concepgdes, programas
e metodologias para as praticas gerais.

+ Verifica-se uma escassa oferta formativa especializada para profissio-
nais e dirigentes do sector da reabilitacao.

* A cultura ainda dominante no sector é dominada por uma filosofia de
reivindicagao, de protesto, com insuficiente nivel de estudo e de propos-
ta, com reduzido investimento no debate estratégico e conceptual.
Apesar da franca evolugao registada no sector nas ultimas décadas,

Portugal tem pela frente um claro e urgente desafio ao nivel das politi-
cas, programas e intervengdes no dominio das pessoas com deficiéncias e
incapacidades. Os indicadores de caracterizacao social, apresentados no
capitulo anterior, indicam ainda uma evidente situacao de discriminacao
deste grupo social, um facto que, apesar de nao ser novo nem exclusivo
de Portugal, apresenta todavia contornos algo preocupantes face aos de-
senvolvimentos de politica e aos recursos que vém sendo afectados nas
ultimas décadas.

Por outro lado, também ao nivel da adequacao das respostas do siste-
ma, parece evidente a necessidade de se proceder a fortes ajustes na sua
orientagao e configuragdo, ao mesmo tempo criando as necessarias con-
dicoes para optimizar a capacidade de resposta, em termos de cobertura
e de producgao de efeitos.
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Capitulo 7.

Linhas de reforma das
politicas de reabilitacao
no contexto internacional







E notéria a influéncia do contexto internacional, designadamente da
Unido Europeia, na formulacdo e no desenho das politicas dos Estados-
-membros, consubstanciada na propositura de modelos e de paradigmas,
na definicao de referenciais legais e na partilha de recomendacoes (Go-
DINHO, 2007). Assim sendo, o desenho de uma estratégia nacional implica
analisar o contexto internacional de referéncia, as tendéncias internacio-
nais, com vista a antecipacao de oportunidades e ameacas, e assegurar
o respeito pelas orientagdes normativas, regulamentares e outras. Tam-
bém o estudo de politicas nacionais de outros paises permite identificar
abordagens inovadoras e prever as consequéncias das medidas politicas
em ponderacg3o. Constituem-se ainda como dimensdes de anadlise as ten-
déncias quanto aos modelos de financiamento dos servigos de reabilita-
cao e o enquadramento destes no quadro politico e normativo da Uniao
Europeia, enquanto servigos sociais de interesse geral.

REFERENCIAIS

No contexto internacional, existem trés instrumentos de politica que se

assumem como referenciais fundamentais no dominio das politicas em

favor das pessoas com deficiéncias e incapacidades:

« a Convencao das Nagoes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia;

 aEstratégia Europeia para a Deficiéncia, da Comissao Europeia;

« 0 Plano de Accao para a Deficiéncia 2006 - 2015, do Conselho da Europa.
Face a relevancia e transversalidade destes referenciais, importa ex-

plora-los e interpreta-los, extraindo aquelas que sao as suas orientagdes

fundamentais.

Convencao das Nagoes Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

A Convencao, adoptada pela ONU em Dezembro de 2006, marca a mu-
danca de paradigma em termos de abordagem das pessoas com deficién-
cias e incapacidades. A sua principal mensagem assenta no facto de todas
as pessoas com deficiéncias e incapacidades deverem usufruir de todos os
direitos humanos e das liberdades fundamentais. Apresenta um espectro
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mais amplo do que o anterior entendimento de deficiéncia, considerando

a relagao entre a pessoa e o contexto, em total coeréncia com o modelo

relacional consubstanciado na CIF.

E reforcado que todas as categorias de direitos se aplicam as pessoas
com deficiéncias e incapacidades e sao identificados os dominios nos quais
tém de ser realizadas adaptagdes, de modo a que as mesmas possam exer-
cer, efectivamente, os seus direitos, enfatizando ainda as areas em que a
proteccao deve ser reforcada. A Convencao formula algumas linhas de
orientacao concretas, bem como recomendacgdes a ponderar aquando do
desenho ou revisao das estratégias nacionais para a deficiéncia, das quais
se apresenta uma sintese:

« Considerar os principios estruturantes da Convengao nos principios
nacionais, nomeadamente em termos de participacao plena e activa;
respeito pela diferenca e aceitacao das deficiéncias e incapacidades,
enquanto elemento integrante da diversidade humana; igualdade de
oportunidades; acessibilidade.

* Incluir as pessoas com deficiéncias e incapacidades na comunidade,
enquanto elementos que acrescentam valor, e eliminar esteredtipos,
promovendo a sensibilizagdo dos cidadaos.

 Perspectivar o emprego e a empregabilidade enquanto estratégias ao
servico da inclusao, identificando o retorno ao trabalho como dimen-
sao-chave.

« Assegurar que os servicos sociais relativos a deficiéncia sao abrangen-
tes, multidisciplinares e orientados para a promocao da autonomia e
da plena participagao das pessoas com deficiéncias e incapacidades.

Estratégia Europeia para a Deficiéncia, da Comissao Europeia

Tendo por objectivo a igualdade de oportunidades, a Estratégia visa criar
oportunidades que permitam as pessoas com deficiéncias e incapacida-
des o usufruto do seu direito a dignidade, igualdade de tratamento, vida
autonoma e participagao na sociedade. As accdes propostas pela UE fun-
damentam o conjunto de valores econdmicos e sociais, promovendo ao
maximo os seus potenciais e assegurando a sua participacao na sociedade
e na vida econdmica. A Estratégia assenta em 3 pilares:

+ Legislacdo e medidas anti-discriminacdo que permitem o acesso aos

direitos individuais.
« Eliminacao de barreiras no ambiente.
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 Integracao das questdes relativas as deficiéncias e incapacidades no
amplo conjunto de politicas da UE, de modo a facilitar a inclusao activa
das mesmas.

Em 2003, foi desenvolvido, pela Comissao Europeia, o Plano de Accao
Europeu para a Deficiéncia, com vista a operacionalizagao da Estratégia.
A Comissao recomenda a sua consideragdo aquando do desenvolvimento
das politicas nacionais. O Plano de Accao é composto por 3 fases, visando
diferentes desafios-chave em diferentes periodos temporais:
 Fase 1 (2004 — 2005)

Focalizada no acesso ao mercado de trabalho das pessoas com defici-

éncias e incapacidades e em acgdes relacionadas com a empregabilida-

de (e.g., aprendizagem ao longo da vida, tecnologias de informagao e

acessibilidade do espaco fisico).
 Fase 2 (2006 — 2007)

Acrescenta a integracao profissional das pessoas com deficiéncias e

incapacidades o enfoque na promocao do acesso a servicos de apoio e

cuidados de elevada qualidade. Depois da tdénica na acessibilidade do

espaco fisico, nesta fase é privilegiada a acessibilidade a bens e servi-
cos. A desinstitucionalizagao e a criagao de servicos baseados na comu-
nidade constituem-se ainda como recomendagdes-chave.

 Fase 3 (2008 — 2009)

A publicar em Dezembro de 2008, continuara orientada para a acessi-

bilidade, num sentido amplo, e para o emprego. Como prioridade sera

identificada a aplicacao da Convencao das Nagdes Unidas nas politicas
dos Estados-membros. Serao ainda enfatizados o empowerment e a sen-
sibilizacao/consciencializacao da sociedade para a tematica em analise.

Plano de Acgao para a Deficiéncia 2006 — 2015, do Conselho da Europa

Este Plano de Acgao (ConseLHO DA EUROPA, 2006) Visa fornecer um enquadra-
mento holistico, flexivel e adaptavel, de modo a corresponder as espe-
cificidades de cada pais. Assume-se como um referencial para decisores
politicos, no sentido de os apoiar no desenho/revisao e implementacao
de planos, programas e estratégias inovadoras. Contém quinze linhas de
accao, focalizadas nomeadamente, na participacdo em dominios como
a vida politica, publica e cultural, a igualdade no acesso a educacao,
a acessibilidade ao patrimonio edificado e aos transportes, a vida em
comunidade, a reabilitacao, a proteccao social e legal, a investigacao e
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desenvolvimento, e a promocao do disability awareness.

O Plano de Accao evidencia ainda o fendmeno das multiplas barreiras
e da dupla discriminacao, salientando como grupos especialmente afec-
tados pelo maior risco de exclusdo o género feminino, as pessoas com
necessidades de apoio bastante especializado, as criangas e jovens, os in-
dividuos com mais idade e as pessoas com deficiéncias e incapacidades
de grupos minoritarios e migrantes. Estes grupos especificos requerem
uma resposta transversal e intersectada com outros dominios de acgao,
de modo a assegurar a sua inclusao na sociedade.

Enquanto referenciais, estes instrumentos politicos permitem a identi-
ficacao de algumas das principais orientacdes no contexto internacional.
A partir destes e das experiéncias de outros paises, particularmente da
Uniao Europeia, identificam-se algumas tendéncias de desenvolvimento e
linhas de reforma das politicas de reabilitacao, com especial focalizagao
nos impactos que dai decorrem para o desenho de uma estratégia, de pro-
gramas e de intervencoes relativos as deficiéncias e incapacidades.

TENDENCIAS DE DESENVOLVIMENTO

Abordagem holistica das deficiéncias e incapacidades

Dado que as deficiéncias e incapacidades sao consideradas como um
fendmeno complexo, constituido por diversos elementos e no qual in-
terferem diferentes varidveis, assume-se que as politicas e as praticas
de intervencao que Ihe respondem devem também ser abrangentes, in-
tegrais e integradas, utilizando referenciais que consideram as diversas
dimensoes de vida dos individuos. Deste modo, as necessidades indivi-
duais identificadas devem encontrar resposta em multiplos dominios de
politica e/ou em intervencoes multidisciplinares.

Este conceito implica a identificacdo de estratégias de coordenacao
das medidas e mecanismos transversais aos varios dominios de politica
com interferéncia na tematica em analise, nomeadamente, salde, segu-
ranga social, emprego, educacao, transportes, desporto e lazer. O pen-
samento espartilhado por silos (ministérios, departamentos, dominios
tematicos) constitui-se como uma das principais barreiras a esta aborda-
gem. E ainda de reforcar o papel que os financiamentos podem assumir
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em termos de des/fragmentacao, de acordo com as opcoes tomadas, da

prestacao de servicos que se pretendem holisticos, dado que visam res-

ponder a uma problematica também ela holistica.

Sao diversas as estratégias e os processos que podem ser implemen-
tados de modo a assegurar a coordenacgao de um continuum de servigos
prestados as pessoas com deficiéncias e incapacidades. A constituicao
de uma estrutura governamental responsavel por todas as dimensdes de
trabalho relativas a deficiéncia, de uma estratégia nacional, transversal
e integrada, coordenada por uma agéncia governamental, ou de aborda-
gem multissectorial, baseada num conjunto de metas e critérios comuns,
constituem-se como principais exemplos. Paises como a Alemanha e a
Suécia legislaram no sentido de assegurar as pessoas com deficiéncias
e incapacidades um amplo conjunto de servicos relativos a deficiéncia
(OCDE, 2003). Em termos de implementacao, alguns paises optaram pela
constituicao de one-stop shops, para prestacao de servigos de informacao,
aconselhamento e advocacy de ambito transectorial. Outros introduziram
servicos de gestao de casos com o objectivo de apoiar o acesso aos servi-
cos identificados como necessarios em sede de plano individual.

Independentemente da estratégia ou da combinacgao de estratégias que
se possa adoptar, é assercao fundamental assegurar dois factores criticos:
aindividualizagao dos planos de intervencao e o estabelecimento de parce-
rias entre os prestadores de servicos e os actores-chave da comunidade.

E também advogada a prestacao de servicos holisticos, iniciada pela
avaliacdo abrangente das necessidades dos individuos e consubstanciada
em plano individual, assumindo-se como mecanismo privilegiado para as-
segurar a integracao significativa de diversos servicos na narrativa pesso-
al do individuo. Acerca dos planos individuais, importa considerar alguns
elementos criticos:

» Assegurar aindependéncia entre a unidade de avaliagdo e a unidade de
prestacao de servicos, sob pena de o cliente ser prejudicado devido a
conflitos de interesse (e.g., focalizacdo na gestao da oferta, preterindo
a orientacao para o cliente).

+ Providenciar apoio na implementacao do plano individual, em termos
de acesso aos servicos, partilha de informacgao e cooperacao na analise
da mesma, de modo a permitir a tomada de decisdes informadas.

 Evitar que o plano individual se transforme num procedimento admi-
nistrativo, cuja principal preocupacao se prenda com o cumprimento
de procedimentos legais, relegando a satisfacao das efectivas necessi-
dades do cliente para segundo plano.
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Modelo de activacao

A opcao por um modelo politico orientado para a activagao, presente nos
varios documentos de referéncia europeus, esta relacionada com a actual
preocupagao em conciliar o crescimento econdmico e a prosperidade com
a coesao social, preterindo o modelo baseado na redistribuicao dos rendi-
mentos e nas prestacdes de compensacao.

Assenta na estimulagado e na activacao dos individuos, numa légica de
promocao da sua autonomia, atribuindo as pessoas com deficiéncias e
incapacidades uma maior responsabilidade e um maior controlo. Intrin-
secamente associado as politicas de promog¢do do emprego, este modelo
permite a passagem do paradigma de consumidor de impostos para a si-
tuacao de contribuinte. Assim, promove a percepcao generalizada de que
as despesas com os servicos sociais relativos a deficiéncia, que visam a re-
abilitagao integral do individuo, fomentando a sua autonomia e apoiando
a sua integracao profissional, nao constituem despesa, sendo antes um
investimento com retorno social e econémico.

Intervencao precoce

Sao multiplos os impactos de natureza positiva associados a implementa-
¢ao do principio da intervengao precoce (e.g., minimizagao dos impactos
das alteracoes das estruturas e funcoes; reducao do risco de dependéncia
de subsidios). Pressupde a imediata realizacdo da avaliacao individual de
necessidades e implementacao do processo de reabilitacao imediatamen-
te ap6s a identificacdo ou a aquisicao de deficiéncias e incapacidades.

De salientar que a intervencao precoce remete, ndo sé para os pri-
meiros anos do ciclo de vida, mas também para fases posteriores, como
seja a intervencao junto de um individuo na emergéncia de uma doenca
profissional. Alids, constitui-se como actual preocupacao o facto de os
principais destinatarios da intervencao precoce, particularmente nos ca-
sos relacionados com o mundo laboral, ndo serem compativeis com os
actuais critérios de elegibilidade estabelecidos para os servicos relativos
a deficiéncia. Isto é, sé quando a situagao dessas pessoas atinge graus de
gravidade mais severos é que passam a ser alvo dos referidos servicos, o
que se traduz num acréscimo dos custos pessoais, familiares, profissio-
nais, econdmicos e sociais.
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Importancia do emprego como factor-chave da inclusao social

Nao obstante a consideracao do individuo como um ser uno e indivisivel,

relativamente ao qual a intervencao deve ser abrangente, a importancia

da integragao profissional é assumida com especial destaque nos varios
referenciais de politica europeus. Enquanto elemento determinante para

a inclusao social, para a independéncia econdmica e para a valorizagao

e realizagcdo pessoais, é assumida, por varios paises, a necessidade de fo-

mentar a integracdo das pessoas com deficiéncias e incapacidades no

mercado regular de trabalho. Para tal, assumem papéis de destaque a for-
macao profissional de qualidade, homologada e conferindo certificacao,
0s apoios ao emprego e os servicos de disability management, prevenindo

a doenca e o acidente profissional e apoiando a manutencao e o retorno

ao emprego dos trabalhadores vitimas de doencas e acidentes, gerindo a

deficiéncia nos contextos de trabalho, nao de forma reactiva e no contex-

to da proteccao social.

A este nivel, podem ser sistematizadas algumas recomendacgdes prove-
nientes de estudos europeus que auscultaram empregadores e prestado-
res de servicos de diversos paises (OECD, 2003; OpTI-WORK CONSORTIUM, 2007):
« Importancia de assegurar que as politicas desenhadas advoguem a

igualdade de tratamento no mercado de trabalho regular.

« Desenvolvimento de campanhas de informacao e sensibilizacao.

» Prestacao de apoio financeiro as entidades empregadoras.

+ Criagao de um clima de estabilidade, assegurando que os apoios nao
sao afectados pelas mudancgas de Governo.

« Desenho de politicas que evitem efeitos secundarios indesejados (e.g.,
diminuicao das oportunidades de integracao profissional das pessoas
com deficiéncias e incapacidades causada pela dificuldade legal de des-
pedir as mesmas, face a restante populacao; manutencao da dependén-
cia de subsidios dos individuos, em virtude da dificuldade no posterior
acesso dos mesmos apds experiéncia de integragao profissional).

Consideracao do envelhecimento
O aumento da esperanca média de vida, quer da populagdo em geral,
quer das pessoas com deficiéncias e incapacidades em particular, coloca

alguns desafios ao desenho e implementacdo de politicas e praticas. O
envelhecimento da populagdo desencadeia um aumento do nimero de

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 155



pessoas com deficiéncias e incapacidades, decorrentes das alteracoes das

estruturas e/ou das funcdes em virtude da idade. Cumulativamente com

o prolongamento da vida das pessoas com deficiéncias e incapacidades,

verifica-se também um acréscimo do nimero de pessoas a necessitar de

servicos de apoio, visto que cessam as habituais respostas de cuidados, as-
seguradas pelos pais ou outros familiares, ou porque nao lhes sobrevivem,
ou porque eles proprios adquirem incapacidades fruto da idade.

Deste modo, é aceite a necessidade de transitar de um modelo de cuida-
dos prestados no seio familiar para um modelo de cuidados prestados por
profissionais. Além do aumento da procura de servigcos de apoio continuado,
o envelhecimento coloca como desafio aos agentes politicos e aos stakehol-
ders relativos a deficiéncia, nomeadamente as organizagdes prestadoras de
servicos, a necessidade de conceber diferentes estratégias e metodologias
que respondam as necessidades dos destinatarios com mais idade.

No sentido de preparar, antecipadamente, a resposta aos desafios su-
pracitados, podem ser identificadas trés estratégias:

« Manutencao das pessoas com deficiéncias e incapacidades nos servigos
em que se encontram, adaptando-os as suas necessidades, antecipan-
do-se a possibilidade de surgirem obstaculos, como a nao razoabilidade
da alteracao de determinados edificios, ou as resisténcias a adaptacoes
de caracter mais radical por parte de outros clientes.

« Desenvolvimento de novos servicos especializados para as pessoas com
deficiéncias e incapacidades de idade mais avangada, o que implica um
elevado grau de competéncia e especializacao, a formacao dos profis-
sionais e o recurso a outras fontes de financiamento.

« Mobilizacao das pessoas com deficiéncias e incapacidades com mais
idade para os servicos regulares que respondem as problematicas do
envelhecimento, onde convivem com outras pessoas da mesma faixa
etdria. Esta hipotese apresenta um bindmio positivo de custo/eficacia.
Todavia, implica o risco de o servigo ser desadequado para as pessoas
com deficiéncias e incapacidades e de estas poderem ser ignoradas pe-
los outros clientes.

Independentemente da opgao estratégica tomada, as experiéncias in-
ternacionais, em alinhamento com os referenciais de politica vigentes,
acentuam a importancia de serem desenvolvidas legislacao e medidas
que prevejam o apoio a tomada de decisdes quando as pessoas, em virtu-
de das suas deficiéncias e incapacidades, apresentam elevadas dificulda-
des nos processos de tomada de decisao.
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Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde

Tal como explorado em capitulos anteriores, a CIF é geralmente assumida,
no contexto internacional, como a base conceptual para a formulacao de
defini¢des, medidas e politicas relativas as deficiéncias e incapacidades.
Neste sentido, é salientada a relevancia de assegurar a coeréncia entre
esta classificacao e as metodologias e instrumentos de recolha de dados
acerca do estado de funcionalidade da populacao, dado que este conhe-
cimento, se valido e fidedigno, constitui um elemento fundamental para
a programacao de politicas. Este principio de alinhamento conceptual é
também aplicavel aos referenciais legislativos e normativos.

Mainstreaming

Expressao da igualdade de tratamento, o mainstreaming preconiza a in-
corporacao da temadtica das deficiéncias e incapacidades em todas as
politicas, programas e accoes, do que decorrem desafios politicos e de
intervengdo. Assumindo a necessidade de servigos sociais relativos a de-
ficiéncia, com vista a satisfazer necessidades que implicam respostas
de elevado grau de especializacdo, um dos primeiros desafios politicos
que se afiguram é a preparacao dos servigos regulares para a integracao
das pessoas com deficiéncias e incapacidades e a conversao dos servicos
especiais que ainda subsistem. Considerando as necessidades dos pri-
meiros e o know-how e experiéncia dos segundos, uma das perspectivas
assenta na transformacao destes em consultores dos servicos regulares.
Independentemente da opcao tomada, implicard sempre uma alteracao
da estratégia e da estrutura organizacional e uma mudanca das perspec-
tivas de intervencao.

Uma das medidas orientadas para o mainstreaming prende-se com a
criacao de legislacao anti-discriminacao, onde ja existe um percurso eu-
ropeu consolidado, evidenciado desde logo pela existéncia da directiva
europeia contra a discriminagado. Posto isto, é necessario que cada pais
assegure o seu cumprimento e que elimine as barreiras fisicas, psicolo-
gicas e sociais que ainda dificultam ou inviabilizam a efectiva integracao
dos individuos nos contextos regulares.
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Servicos de reabilitacao baseados na comunidade

Esta abordagem integrada no desenvolvimento comunitario e baseada
em principios comuns ao mainstreaming, refere-se a promogao da igual-
dade de oportunidades e a inclusao social das pessoas com deficiéncias
e incapacidades no contexto das suas comunidades vivenciais. E imple-
mentada através de ac¢bes concertadas entre pessoas com deficiéncias
e incapacidades, as suas familias, associacdes e agéncias governamen-
tais e ndo governamentais, relativas a prestacao de servicos em dominios
como a saude e a educagao. Esta recomendacao europeia visa activar as
comunidades, no sentido de promover e assegurar o respeito pelos direi-
tos humanos das pessoas com deficiéncias e incapacidades, através da
introducao de alteracdes na prépria comunidade, como a eliminacao de
barreiras a participacao.

Ainda que, muitas vezes, as ac¢des sejam iniciadas por ministérios ou
organizagdes nao-governamentais, a sociedade civil é chamada a parti-
cipacao activa, sendo a responsabilidade atribuida a comunidade. As ex-
periéncias actuais permitem identificar alguns factores criticos para o
sucesso desta abordagem:
 Imprescindibilidade da politica nacional se assumir como referencial

orientador, estabelecendo as prioridades gerais e planeando o progra-

ma de servicos de reabilitagao baseados na comunidade.

« Coordenacao assegurada a nivel nacional e alocacao dos recursos ade-
quados.

+ Colaboracao transectorial de modo a garantir a adopcao de uma abor-
dagem holistica.

+ Estabelecimento de parcerias entre os actores-chave.

Envolvimento dos clientes

A orientacdo para o cliente e a criacao de oportunidades a promogao da
participagao do mesmo no desenho, monitorizacao e avaliagao de politi-
cas e programas, sao proclamadas em diversos referenciais internacionais
de politica. Assim, deve ser assegurada a representagao das pessoas com
deficiéncias e incapacidades a nivel governamental e em todos os quadros
de accao politica que intervenham na tematica em andlise.

O envolvimento do cliente integra a dimensao ética do mote “Nada so-
bre nés sem nés”, provindo do Ano Europeu das Pessoas com Deficiéncia
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(2003), aliada a um racional empresarial, assente na perspectivacao dos
“utentes” enquanto clientes, com direitos e deveres, baseados na contra-
tualizacao de servicos e na co-responsabilizacao.

No quadro da optimizacao da participacao dos clientes no desenvolvi-
mento da estratégia e gestao das estruturas dos prestadores de servicos,
os clientes assumem-se enquanto parceiros-chave na prestacao de servi-
cos relativos a deficiéncia, tal como noutra qualquer estratégia de gestao.
De salientar que, assegurar um envolvimento e uma participacao efecti-
vas e plenas, implica que os mesmos tenham acesso a informacao e que a
possam interpretar e analisar, de modo a poderem assumir o seu papel de
decisores ou conselheiros.

Em relacao estreita com esta dimensao, tém sido encetadas estratégias
como a atribuicao de orcamentos pessoais ou a realizagao de pagamentos
directos, que permitem situar o locus de controlo nas pessoas com defici-
éncias e incapacidades, bem como promover o seu empowement, visto que
lhes permite aceder aos servicos que desejam, onde e quando o quiserem.

Verifica-se, ainda, como tendéncia internacional a introdugao de uma
cultura de co-responsabilizagdo. Assim, a par da responsabilidade dos Es-
tados, no que respeita a promocao de ac¢oes que apoiem as pessoas com
deficiéncias e incapacidades e fomentem a sua inclusao social assumida,
na generalidade, a priori, acresce a responsabilizagcao das proprias pessoas
com deficiéncias e incapacidades e dos actores sociais chave (e.g., emprega-
dores) no ambito das politicas e intervencoes. Neste sentido, em varios pai-
ses comeca-se a repensar a estrutura legal e institucional e a implementar
accoes de transformacao de normas e valores. Uma das estratégias adop-
tadas remete para o estabelecimento da participacdo em medidas de apoio
a inclusao como critério de acesso as prestacoes sociais. A participagao em
programas de reabilitacdo é ja obrigatdria em vérios paises (e.g., Austria,
Dinamarca, Espanha, Suécia). De referir que, na maior parte dos casos, esta
obrigacao é gerida com flexibilidade, considerando aspectos como a idade
ou a experiéncia profissional da pessoa em causa (OECD, 2003). Do lado dos
empregadores sao implementadas diversas estratégias, tais como a atribui-
cao legal da responsabilidade a entidade empregadora pela adaptacao do
posto de trabalho ou identificacao de outra fungao no seu seio (ibidem).
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Qualidade e modernizacao dos servicos

Enquanto consequéncia do crescente enfoque na relacdo custo-eficacia,
do surgimento da competitividade entre organizacdes prestadoras de
servicos, da dimensao transnacional dos servicos e, acima de tudo, por
uma questao de direitos, a qualidade dos servigos prestados tem vindo a
adquirir uma cada vez maior visibilidade e pertinéncia. Identificada pela
UE como uma area-chave no dominio da inclusao social, encontra expres-
sao nos varios referenciais europeus, com especial destaque na fase 2 do
Plano de Acgao Europeu.

A tendéncia da europeizacdo do mercado de servicos de reabilitacao,
aliada as emergentes formas de financiamento, permitira aos individuos
usufruirem de servigos noutros paises, os profissionais poderao mover-se
no contexto europeu e as organizagdes prestadoras de servicos poderao
ir a conquista de territdrios internacionais.

Assim, é necessario assegurar, quer aos clientes, quer aos financiado-
res, a qualidade dos servicos prestados, bem como prover as organizacoes
prestadoras de servicos de um instrumento que Ihes permita evidenciar a
sua vantagem competitiva. A tendéncia actual aponta para que a respos-
ta a estas necessidades seja fornecida pela formalizagao de um referen-
cial europeu de qualidade, assente na abordagem de gestao da qualidade
total e consubstanciado em valores e principios de exceléncia. Dado que
a regulacao dos servicos prestados a pessoas com deficiéncias e incapa-
cidades é da responsabilidade de cada Estado-membro, o referencial sera
necessariamente flexivel para se ajustar as idiossincrasias de cada pais.

Esta linha de reforma implica assegurar a implementacao dos princi-
pios regentes dos servigos sociais (AssemBLy OF EUROPEAN REGIONS COMMITTEE B,
2005), nomeadamente quanto a acessibilidade, acessibilidade econémica,
disponibilidade, continuidade, qualidade e transparéncia. Também a qua-
lificacdo dos profissionais de reabilitagao é considerada como uma pedra
basilar da qualidade e da modernizacao dos servicos.

Esta modernizacao implica uma mudanca de paradigma, expressa pelo
abandono da légica assistencialista e pela assuncao de uma filosofia ba-
seada nos direitos. Daqui decorre a necessidade de rever a visao, a missao
e a estrutura das organizacoes prestadoras de servicos. Implica ainda a
utilizagao de modelos de gestao mais empresariais, orientados para resul-
tados, nao descurando o cariz social das actividades desenvolvidas.

160 MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL



Demonstracao do valor dos servicos

Nos ultimos anos, no contexto europeu, as organizagdes prestadoras de

servicos relativos a deficiéncia tém sido pressionadas a demonstrar o va-

lor que acrescentam, quer numa perspectiva individual (valor produzido
junto dos seus clientes), quer numa perspectiva social. A diminuicao dos

recursos econémicos, a sobrecarga dos sistemas de seguranca social, o

aumento de pessoas com necessidades dos servicos e a cada vez maior

expressao de cidadania dos individuos, sdo algumas das causas associa-
das a esta pressao.

Para realizar a demonstracao e evidenciacao do valor dos servicos, po-
dem ser implementadas diferentes estratégias, sendo a adopgao de uma
estratégia multipla perspectivada como a mais eficaz:

+ Orientacao para a avaliagao de resultados, com enfoque nos impactos
causados junto das pessoas com deficiéncias e incapacidades, suas fa-
milias e/ou significativos e junto da sociedade — avaliacao dos resulta-
dos dos servicos em termos econdmicos (e.g., numero de pessoas com
deficiéncias e incapacidades integradas no mercado de trabalho) ou
sociais (e.g., niveis de participagao social).

« Comparacao da andlise custo-beneficio entre a prestacao de servicos
relativos a deficiéncia e hipdteses alternativas, incluindo a inexisténcia
de resposta, enquanto estratégia para demonstrar que a reabilitacao
pode ser nao uma despesa, mas um investimento.

« Consideracao da eficiéncia, além da eficacia, através da gestao adequa-
da dos recursos.

« Enfase na qualidade dos servicos.

FINANCIAMENTO DOS SERVICOS DE REABILITAQAO

O modelo social europeu, consolidado entre os anos 50 e 80 do século XX,
iniciou um periodo decisivo a partir da década de 8o, conhecendo hoje al-
guns dilemas ao nivel dos seus pilares e da sua estratégia:

» Necessidade de novas estratégias que favorecam o crescimento eco-
némico e a prosperidade, em vez de se focarem na redistribuicao do
rendimento e na atribuicio de subsidios;

+ Enfatizacdo das obrigacgdes do individuo para com a sociedade e ndo sé
dos seus direitos e reclamacodes contra a sociedade;
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« Favorecimento do apoio a grupos-alvo especificos e vulneraveis e nao
preconizar a redistribuicao horizontal da riqueza;

« Uma importante via para sustentar estas mudancas sera o aumento
da concorréncia e a privatizagdo dos servicos e ndo apenas a provisao
publica de servicos.

No contexto destas mudancgas e dos dilemas associados, identificam-
-se e sistematizam-se algumas tendéncias principais, constatadas no con-
texto internacional, quanto a evolucao dos servicos de reabilitagao e dos
modelos de financiamento, analisando-se, igualmente, as vantagens e
desvantagens que os diversos modelos apresentam e os requisitos que a
sua implementacao exige.

Tendéncia crescente para diminuir a abordagem publica e de ambito
nacional e para aumentar o papel das comunidades regionais e locais

A estratégia de aumentar a responsabilidade das comunidades regionais
e locais pelos servicos a prestar as pessoas com deficiéncias e incapaci-
dades e pelo respectivo financiamento tem vindo a afirmar-se crescen-
temente. O facto de as entidades se situarem a um nivel de maior pro-
ximidade, como o da regiao ou da comunidade local, apresenta diversas
vantagens. Possibilita um melhor conhecimento das pessoas, facilitando
o reconhecimento dos seus problemas e melhorando a compreensao das
necessidades reais, assim como a atribuicao de responsabilidades a todos
os envolvidos (inclusivamente as proprias pessoas com deficiéncias e in-
capacidades).

No entanto, a implementacao de linhas de reforma neste sentido en-
contra também dificuldades. O servico prestado pode ser influenciado
pela prépria comunidade e pelas possibilidades financeiras existentes a
nivel regional ou local. Tal significa que dois cidadaos com deficiéncias e
incapacidades, de que resultem limitagdes de actividade ou restrigcdes a
participacao semelhantes, podem nao obter os mesmos servicos em duas
regides ou comunidades locais diferentes. Isto porque podem existir di-
ferencas sensiveis de riqueza entre elas, ou diferengas em termos de mo-
delos de politicas e de praticas adoptadas — mais assistencialistas numa
comunidade, ou mais orientadas para promover a vida independente e a
autonomia, noutra.

Em consequéncia, e de acordo com o principio da igualdade — de di-
reitos, de oportunidades e de condicao — o aumento da importancia das
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regides e comunidades locais na resolucao dos problemas das pessoas
com deficiéncias e incapacidades nao deve desresponsabilizar a Adminis-
tracao Central, quer na definicao das linhas de politica, quer na atribui-
¢ao as instancias de proximidade dos financiamentos e demais recursos
necessarios, quer na monitorizagao da correcta aplicagdo dos principios
da politica nacional.

Tendéncia crescente para transferir o financiamento e a execugao
de servicos para organizacoes privadas

Com algumas excepcoes, esta tendéncia pode observar-se na generalidade
dos paises europeus. A mudanca do financiamento e da execucao dos ser-
vicos para o sector privado pode trazer algumas vantagens. Por um lado,
assume-se que as empresas privadas que competem no mercado aberto
podem prestar servigos a precos mais baixos do que o sector publico. Por
outro, torna-se mais facil relacionar os servicos oferecidos com os financia-
mentos obtidos (modelo de financiamento indexado a resultados), ja que a
transparéncia do mercado tende a aumentar com a concorréncia.

Do mesmo modo se considera que tenderdo a aumentar quer a flexibi-
lidade das organizacdes, quer os servicos que oferecem, uma vez que as
empresas privadas tendem a responder mais rapidamente as mudancas
ocorridas no mercado do que as organizagdes publicas. No mercado de
servicos do século XXI, havera muito mais orientagao pela procura do que
no passado e assume-se que, em principio, as empresas privadas poderao
implementar mais facilmente novas ideias, novos servigos e responder
mais rapidamente a novas exigéncias.

Experiéncias recentes mostram, porém, alguns aspectos problematicos
da provisao privada dos servicos. Na ldgica do mercado, a qualidade dos
servicos prestados é influenciada pelo preco fixado pelas organizacoes.
Num mercado aberto e competitivo, o preco determinara sempre, em Uul-
tima analise, quem celebrara um contrato (vence a oferta ao prego mais
baixo) ou quem vencera um concurso publico. E tal pode significar, nao
sO6 que a qualidade dos servicos possa ser negativamente afectada, mas
também que aqueles servicos que impliquem maiores proveitos para a
empresa sejam sempre os escolhidos e oferecidos.

Os critérios de financiamento dos servicos prestados pelo sector priva-
do podem, no entanto, ndo se basear unicamente no preco, mas contem-
plar outras variaveis, como as actividades desenvolvidas ou os resultados
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obtidos (e.g., o numero de clientes colocados no mercado de trabalho).
No entanto, mesmo nestes casos, tal pode nao impedir que se verifique
de novo seleccao de clientes e de servigos oferecidos, mantendo-se a ten-
déncia das organizagdes do sector privado para escolherem aqueles que
potenciam melhores resultados nessas variaveis, o que requer adequada
formulacao de cadernos de encargos da contratagao e da regulacao da
contratacao, assegurando o principio do direito do acesso universal a
servigos de qualidade.

Tendéncia crescente para diminuir o financiamento publico
e aumentar a comparticipacao dos utilizadores

As formas de financiamento de servicos mediante comparticipagdo ou
co-pagamento pelos utilizadores constituem importantes reguladores e
contribuem para a diminuicdo do recurso a fundos publicos. E positivo
que, antes de requererem os servicos que consideram necessarios e o res-
pectivo financiamento publico, todos os intervenientes — prestadores e
pessoas com deficiéncias e incapacidades — pensem no contributo que
terao de prestar. Esta avaliagdo prévia contribui para aumentar a res-
ponsabilidade social dos actores, para a valorizagao dos servicos que sao
prestados e para sua utilizagao racional. A comparticipacao é, geralmen-
te, fixada com base na capitacao dos rendimentos

Obviamente, subsiste um problema a resolver e que consiste em saber
quem assegura o financiamento dos servigos a prestar as pessoas que nao
podem comparticipar, no todo ou em parte, o preco a pagar. Aceita-se, na-
turalmente, a responsabilidade do financiamento publico garantir os servi-
¢os indispensaveis com um nivel de qualidade adequado. Acresce que é de
esperar uma pressao permanente sobre os fundos publicos, de modo que,
a medida que as pessoas vao envelhecendo e, em muitos casos perdendo
rendimento, vao procurando diminuir a sua parte no co-pagamento.

Tendéncia crescente para o envolvimento
e responsabilizacao individual das pessoas com deficiéncias
e incapacidades através de orcamentos pessoais

No quadro da diminuicao do papel do Estado e da responsabilizacao das
proprias pessoas, verifica-se uma tendéncia crescente para o empowerment
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das pessoas com deficiéncias e incapacidades, mediante a estratégia de
lhes proporcionar financiamentos que lhes permitam adquirir os servigos
de que necessitam. Esta tendéncia aplica-se a todos os tipos de prestacoes
de servicos e grupos de pessoas: jovens com deficiéncias e incapacidades,
estudantes, reintegracao profissional ou cuidados continuados.

Os orcamentos pessoais sao atribuidos com o objectivo de aumentar o
seu poder de decisao sobre a quantidade e a qualidade dos servicos de que
necessitam. O montante do financiamento depende do servico necessario
e é influenciado pela gravidade da incapacidade. Em alguns paises, existe
um comité especial que decide sobre 0 orcamento a atribuir a cada pessoa
com deficiéncias e incapacidades.

O objectivo que for definido para o orcamento pessoal determina a en-
tidade financiadora. Se o orgcamento se destina a adquirir cuidados adi-
cionais de saude ou de educacgdo, podera ser financiado directamente
pelo orcamento de Estado. No caso de um orcamento relacionado com
o trabalho e o emprego, podera ser financiado pela Seguranca Social. Em
alguns casos, o orcamento pessoal encontra-se relacionado com o desen-
volvimento de um Plano Pessoal de Reintegracao — um plano formulando,
por exemplo, o modo como aquela pessoa em concreto pretende definir o
seu caminho de regresso ao mercado de trabalho. Se o plano for aceite pela
instancia de decisao, a pessoa recebe vouchers para contratar uma empresa
de reintegracao que lhe preste os servicos de que precisa. A empresa de
reintegracao contratada, por sua vez, recebe o financiamento com base
nos resultados obtidos.

Um orcamento pessoal é, pois, um modelo de financiamento utilizado
nas politicas sociais, ndo somente para aumentar a responsabilidade e
o empowerment das pessoas com deficiéncias e incapacidades, mas tam-
bém uma resposta que envolve a mudanca para abordagens centradas no
cliente, em oposicao as que se centram nos servigos. Nao é uma panaceia
para resolver todos os problemas das pessoas com deficiéncias e incapa-
cidades, na medida em que estas tém de ser capazes de escolher entre
servicos diferentes, de compreender as suas proprias necessidades e de
as traduzir em servicos e nos respectivos precos. O orcamento pessoal
requer, alids, uma boa reflexdo sobre a situacao pessoal e necessidades de
cada individuo.

Existem, de facto, condicdbes minimas de implementacao destes paga-
mentos directos. Escolhendo a modalidade de pagamento directo, a pes-
soa deve ter direito a uma formacao que a prepare para o gerir. E quem
nao possua de todo essa capacidade, deve poder usufruir dos servigos de
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um profissional para desempenhar essas funcdes em sua representagao.
E igualmente necessario que existam véarios prestadores de servicos na
mesma regido, para que se verifique concorréncia e possibilidade de esco-
lha, bem como os interessados a eles recorram, o que nem sempre aconte-
ce espontaneamente, preferindo as pessoas, frequentemente, manterem-
-se na dependéncia dos subsidios.

Os orgamentos pessoais constituem uma solucao adequada para al-
guns casos mas, para aqueles em que existem limitacdes da capacidade
de decisao, pode nao o ser, na medida em que nao consigam concretizar
a aquisicao dos servicos de que necessitam.

A eficacia do modelo de financiamento directo e dos orcamentos pes-
soais depende, pois, muito do modo da sua implementacgao.

Tendéncia crescente para prestar especial atencao
ao financiamento nas fases de transicao

Na transicao entre as diferentes fases do ciclo de vida e de alteracao da
situacao da pessoa com deficiéncias e incapacidades, o financiamento de
servicos € geralmente mais problematico. A responsabilidade pelos dife-
rentes estadios nao reporta a pessoa, mas a diversos enquadramentos
legais visando diferentes grupos, e a diferentes financiamentos para dife-
rentes servicos. De uma forma geral, o financiamento, na primeira fase da
vida, é predominantemente assegurado pelos Ministérios da Satde e da
Educacao. Durante a vida activa, passa para os Ministérios do Trabalho,
do Emprego, dos Assuntos Sociais, da Satde ou para a Seguranca Social.
Pode ainda passar por uma combinacao destes departamentos ou ter ori-
gem em seguros privados. Apds a vida activa, ou quando sao necessarios
cuidados continuados, o financiamento pode ser feito pelos seguros pri-
vados, pela Segurancga Social ou pela Satde.

Daqui resulta a dispersao de responsabilidades, de enquadramentos
legais, de critérios e de mecanismos de atribuicao, que facilmente con-
duz, se ndo existir uma coordenagao eficaz, a situagdes em que as pessoas
perdem o apoio a que tinham direito numa dada situagao, sem que esteja
garantido o correspondente apoio na fase para que transitaram. A coor-
denacao das intervencdes é, assim, indispensavel.
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Tendéncia crescente para o financiamento indexado a resultados

Tem vindo a aumentar a preocupacao das entidades financiadoras com
a gestao dos financiamentos, fazendo-os depender dos resultados alcan-
cados. Os paises da Organizagdo para a Cooperagao e Desenvolvimento
Econémico (OCDE) despendem com os programas de apoio a deficiéncia
verbas significativas. Com frequéncia, as pessoas que entram para estes
programas permanecem neles até ao fim da idade activa, quando, na reali-
dade, se mostram capazes e desejam participar activamente na sociedade,
desde que lhes seja dada a oportunidade, a formacao e o necessario apoio.

As politicas tém, neste sentido, de colocar a énfase nos resultados, no-
meadamente em termos de desenvolvimento da empregabilidade e do
emprego das pessoas com deficiéncias e incapacidades, de rever o siste-
ma de beneficios para passarem da légica assistencialista para a légica da
activacao e de responsabilizar todos os intervenientes pela consecucao
desses resultados.

A indexacao dos financiamentos a resultados supde a defini¢ao de cri-
térios e indicadores de avaliacdo. E preciso, porém, que estes critérios e
indicadores sejam estabelecidos de modo a que a consecucao dos resul-
tados nao incentive a seleccdo dos grupos de pessoas com deficiéncias e
incapacidades, excluindo os casos mais dificeis.

Tendéncia crescente para preconizar uma cultura
de obrigacoes mutuas

A atribuicao de financiamentos aos servicos de reabilitacao tende a ser
condicionada a participagao das pessoas com deficiéncias e incapacida-
des nos programas e medidas previstos, numa légica de contratualizacao.
E 0 que acontece, por exemplo, com os programas que apoiam a integra-
cao no mercado de trabalho, em que as pessoas assumem a obrigacao
de participar em ac¢Oes de orientacao, de formacao e outras medidas de
integracao. A participacao activa tende a tornar-se na contrapartida do
financiamento recebido, sendo aplicadas san¢des em caso de incumpri-
mento. Naturalmente que as san¢des nao terao lugar nas situagdes em
que nenhuma estratégia de integracao se mostrou possivel.

Os empregadores, por sua vez, tém também obrigacdes, as quais va-
riam, conforme os paises, entre a imposicao legal de quotas de empre-
go a disponibilizar para pessoas com deficiéncias e incapacidades, até a

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 167



atribuicao aos seus trabalhadores de tarefas diferentes e adequadas, a
disponibilizacdo de acgdes de formacgao e a realizagao de adaptacoes do
ambiente de trabalho, geralmente com o intuito de permitir manter o
emprego na mesma empresa aos trabalhadores que sofreram acidentes
de trabalho ou contrairam doencas profissionais.

Esta l6gica de obrigacoes mutuas, decorrente de financiamentos con-
cedidos, implica ainda que haja uma evolugao no sentido de serem defi-
nidos critérios claros e transparentes de elegibilidade para a concessao
dos financiamentos.

ENQUADRAMENTO POLITICO E LEGAL DOS SERVICOS SOCIAIS
DE INTERESSE GERAL

A promocao do progresso social e o alcancar de um elevado nivel de em-
prego sao dois dos principais objectivos da UE. A prossecucao dos mes-
mos encontra-se estruturada em torno da prestacao de um vasto leque de
servicos sociais em cada Estado-membro.

De acordo com o principio da subsidiariedade, que rege o papel inter-
ventivo da UE, a definicao e organizacao dos servicos sociais é da respon-
sabilidade, em principio, dos Estados-membros, a nivel nacional, regional
e/ou local, ou ainda transferida para os parceiros sociais, dependendo das
regras de delegacdo de competéncias vigentes em cada Estado-membro.

Ainda que nos dominios da solidariedade social e da saiide a competén-
cia especifica da Comissao Europeia tenha entdo estado consideravelmen-
te limitada e que continue apenas a ter competéncias, ou partilhadas ou
de apoio, a influéncia da sua legislacao tem crescido consideravelmente,
nomeadamente de modo indirecto, através da implementacao das regras
da UE acerca do mercado interno e da concorréncia.

Para melhor explicitar o raio de accao das regras do mercado interno
importa identificar os diferentes tipos de servicos ai integrados, em fun-
¢ao das actividades prestadas.

 Servigos de mercado
Produtos industriais sem qualquer intuito de prestar um servico publico.
« Servicos de interesse geral
Asseguram as necessidades didrias das pessoas e sao vitais para o seu
bem-estar. A qualidade de vida dos cidadaos depende destes servicos,
0s quais sao essenciais para um desenvolvimento econémico sustenta-
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do e para a coesao social da Europa. A electricidade, os servicos postais,
os transportes e os servicos sociais e de satde sao alguns exemplos des-
tes servigos. Os seus objectivos essenciais sao os mesmos: implementar
os direitos sociais e econdmicos das pessoas e alcancar a coesao eco-
nomica, social e territorial. No alcance destes objectivos, a qualidade
dos servicos prestados assume um importante papel. Os servigos de
interesse geral devem basear-se nos seguintes principios de qualidade:
igualdade, acessibilidade, acessibilidade econémica, seguranca, pro-
ximidade, continuidade, transparéncia, universalidade e participagao.

Aqui se integram as actividades econémicas — desenvolvidas por em-

presas num dado mercado — e as actividades ndo-econdmicas — desem-

penho de uma funcao publica nao-lucrativa.
- Servicos sociais de interesse geral

Servicos de interesse geral que se destinam a toda a populagao e visam
a operacionalizacao das metas ou objectivos das politicas sociais (e.g.,
apoios da seguranca social e prestacao de servicos de saude e reabilita-
¢ao). Baseiam-se numa interaccdo complexa entre os prestadores dos
servicos e os seus clientes, muitas vezes em situacdes de vulnerabilida-
de e em situagao de dependéncia. Estao centrados nas necessidades e
nos direitos dos cidadaos, dotados portanto de uma abordagem holis-
tica, quer em termos de formulacao, quer na implementagdo. Assume
especial relevancia o estabelecimento de uma relacao de confianca en-
tre prestador do servico e cliente. Estes podem ser considerados como
actividade econdmica ou actividade nao-econémica.

A relevancia da distingao entre as actividades econémicas e as activi-
dades nao-econdmicas assenta no facto de as dltimas ndo serem sujeitas
a determinadas regras, como as da concorréncia, dos apoios estatais e
financiamento publico.

Da enunciacao dos tipos de servicos, pode-se concluir que a existéncia
de aspectos como a solidariedade, a prossecucao de objectivos sociais, ou
a natureza nao-lucrativa da entidade, ndo excluem a possibilidade de a
actividade desenvolvida poder ser considerada como actividade econémi-
ca, entendida como a actividade que consiste na oferta de bens ou servi-
¢os num determinado mercado.

Nos casos em que apenas algumas actividades de uma entidade sao
de caracter econdmico, apenas essas se regem pelos principios das activi-
dades econdmicas. Além disso, a criacao de uma lista de actividades que
possam ser identificadas, a priori, como nao sendo actividades econémi-
cas, nao se afigura como possivel. O conceito de actividade econémica
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é um conceito em desenvolvimento, em parte influenciado pelas op¢oes
politicas de cada Estado-membro. Por exemplo, um Estado pode decidir
transferir determinadas tarefas, habitualmente a seu cargo, paraumaem-
presa. Os Estados-membros podem ainda criar as condi¢cdes necessarias
para assegurar a existéncia de um mercado para um produto ou servico
que, de outro modo, nao existiria. Desta intervencao do Estado resultaria
entdo a consideragdo das actividades em causa como sendo de caracter
econdmico, estando, portanto, no ambito de aplicagcao das regras da con-
corréncia e do mercado interno.

Especificidades dos servigos sociais e de satide de interesse geral

No ambito da legislacdo comunitaria, os servicos sociais nao constituem
uma categoria legalmente distinta no conjunto dos servicos de interesse
geral. No entanto, a especificidade dos servicos sociais em relacao a ou-
tros servicos de interesse geral foi sublinhada pela Comissao, baseando-
-se nas seguintes caracteristicas dos servicos sociais: 1) operam na base
do principio da solidariedade; 2) sao abrangentes e personalizados; 3) na
maior parte das vezes, sdo de natureza nao-lucrativa.

Nao obstante, e a titulo ilustrativo, podem ser apresentadas algumas
decisdes do Tribunal de Justica da Comunidade Europeia, onde, em ter-
mos de reabilitagao profissional, os servicos de apoio a colocagdo no em-
prego e, no campo da habitacao, o apoio a aquisicao ou arrendamento de
casas, tém sido consideradas actividades econdmicas.

Aplicacao das regras do mercado interno aos servicos sociais e de saude

Se perspectivados com caracter econdémico, aos servicos sociais sao apli-
caveis as regras do mercado interno relativas a livre circulagao e a livre
prestacao de servicos. Recentemente, foi adoptada a Directiva relativa
aos servicos no mercado interno (comummente conhecida por Directiva
Bolkenstein), com o objectivo de eliminar as barreiras a entrada de outros
prestadores de servicos no mercado e a livre circulagao de servicos entre
Estados-membros, aumentando deste modo a concorréncia. Esta directi-
va foi alvo de varias interpretacdes, sendo percebida, nalguns casos, como
uma tentativa de privatizacao de servicos e, noutros, como um factor de
risco para o modelo social europeu. A partir da tomada de posicao do
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sector dos servicos sociais, 0s servicos sociais e de saiide nao foram englo-
bados no raio de ac¢ao desta directiva. No entanto, continuam a obedecer
ao principio do mercado interno, o que criou uma situagao de incerteza
legal, quer para os prestadores de servigos, quer para os clientes.

Em termos de atribuicao de financiamentos publicos aos servigos so-
ciais e de saude, e como anteriormente referido, os Estados-membros
podem prestar os servigos directamente ou transferir essa responsabi-
lidade para outras organizagdes. Em qualquer dos casos, aplicam-se as
regras do financiamento publico. Sao respeitados os principios da igual-
dade de tratamento, do reconhecimento mutuo, da proporcionalidade e
da transparéncia.

Deste modo, deve ser assegurado um adequado grau de publicidade,
para garantir a abertura do concurso a todos os potenciais interessados e
as condigoOes e critérios devem ser objectivos e aplicados de forma trans-
parente e ndo discriminatoéria. As instancias governamentais podem optar
pela proposta com custo mais reduzido ou pela proposta economicamente
mais vantajosa. No ultimo caso, dos documentos de candidatura devem
constar a identificacao dos critérios avaliativos e respectiva ponderagao.

Prevé-se que esta situagao provoque um aumento da concorréncia en-
tre prestadores de servigcos e que crie a necessidade de serem definidos
instrumentos de verificacao de qualidade ao nivel da UE. Assim sendo, os
procedimentos de certificagdo europeus e os padroes de qualidade serao
desenvolvidos. Dai decorrente, havera mais pressao para evidenciar o va-
lor acrescentado dos servicos que cada entidade presta, bem como um
maior enfoque na cooperacao transnacional.
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Capitulo 8.

Um modelo de politica
para a promocao de
qualidade de vida







Na sequéncia da evolucao verificada nas ultimas décadas, referida no Ca-
pitulo 6, Portugal dispoe hoje de um conjunto de politicas, programas e
planos nacionais, com incidéncia directa ou indirecta nas pessoas com
deficiéncias e incapacidades, nos quais se destaca o Plano de Accao para
aIntegracao das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidade (PAIPDI). Tem
ainda a vantagem de dispor de uma constelacao de iniciativas, essencial-
mente locais e de solidariedade, dirigidas a este segmento populacional,
uma arquitectura de intervencao e de resposta, com elevado potencial,
embora carecendo de desenvolvimento e de optimizacdo. Ao nivel dos
recursos financeiros, para além dos recursos nacionais que tém vindo a
ser afectados, o Plano Operacional do Potencial Humano, no ambito do
Quadro de Referéncia Estratégico Nacional (QREN), continuara a assegu-
rar financiamentos para a area, na linha do que vem acontecendo desde
1987, com a adesao a entao Comunidade Econédmica Europeia.

Na linha do desenvolvimento referido e do reconhecimento de que a
situacdo humana e social das pessoas com deficiéncias e incapacidades
coloca ainda enormes desafios pela frente, requerendo medidas e opgoes
ambiciosas e ousadas para resolver os problemas ainda subsistentes, im-
poe-se um exercicio de modelizacdo de uma visao e estratégia politica,
com uma abordagem de desenvolvimento e de progresso, ancorada ao
passado mas determinada e orientada para o futuro.

O modelo que aqui se apresentara nao pretende substituir ou criticar
a estratégia e dinamicas actuais. Pelo contrario, baseia-se no caminho
percorrido nas ultimas décadas e no que se projecta para os préximos
anos, para defender que o pais atingiu um patamar de desenvolvimento
das suas politicas nesta area que permite agora desenhar uma estratégia
mais ambiciosa e de longo prazo para a transformacao estrutural da situ-
acao e condigdes de vida das pessoas com deficiéncias e incapacidades.

Podera objectar-se que os modelos de longo prazo tendem a projectar
objectivos utopicos, de tao ambiciosos, e que essa ambicdo podera servir
para desvalorizar a accao concreta que se realiza em cada momento e
estd a produzir efeitos. Nao apenas nao € essa a perspectiva que aqui se
adopta, como, pelo contrario, a proposta implica a articulacao entre a es-
tratégia de longo prazo e as politicas de curto e médio prazo, pela via de
planos de acgao globais e sectoriais. Usando uma imagem, os resultados
da estratégia de longo prazo sao como que o topo de uma montanha a
que se pretende chegar e as accoes de curto e médio prazo como os pas-
sos numa caminhada que produz mais resultados se estiver direccionada
para o modo como mais eficazmente se pode atingir o objectivo.
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Por longo prazo entende-se, neste trabalho, o horizonte de uma gera-
¢ao, tempo em que se pode planear e agir concertadamente para conse-
guir resultados que implicam mudancgas estruturais.

Por isso, chegou-se a um modelo conceptual possivel de aplicar a uma
estratégia portuguesa para as pessoas com deficiéncias e incapacidades
no horizonte de 2025. A adopcao deste horizonte temporal ndo é, sequer,
uma originalidade deste trabalho. Ja em 2005, 0 Governo do Reino Unido
adoptou um plano estratégico, que designou de Improving the life chances
of disabled people (cr. GOVERNMENT OF UNITED KINGDOM. PRIME MINISTER’S STRATEGY

UNIT, 2005) com horizonte temporal semelhante.

ESTRUTURA DO MODELO

O modelo de estratégia baseia-se no principio de que a politica para
os cidadaos com deficiéncias e incapacidades visa a manutencao dos
niveis dptimos de autonomia das pessoas (NiyHuis, 2006) e corresponde
“a mobilizagao de apoios e intervencdes multidisciplinares coordenados
e a medida, visando a resolucao dos desafios contextuais especificos do
cliente, o desenvolvimento de competéncias pessoais e a mobilizacao de
recursos, a fim de maximizar os niveis de actividade e promover a parti-
cipagao na comunidade”.

Como contribuir para a maior autonomia possivel das pessoas com de-
ficiéncias e incapacidades? Como explorado no Capitulo 3, ha algum tem-
po que se vem desenvolvendo uma abordagem holistica das deficiéncias e
incapacidades, centrada nas pessoas e reflectida na operacionalizagao do
conceito de qualidade de vida (), nas politicas neste dominio.

O conceito de qualidade de vida adequa-se bem a definicao de politicas
para os cidadaos com deficiéncias e incapacidades, pela mesma razao que
se aplica bem as politicas dirigidas ao bem-estar dos cidadaos em geral,
pois aborda as necessidades humanas e vé o ser humano e a sua plena
realizacao como resultado de uma abordagem aos diversos dominios em
que se joga o seu bem-estar e a sua vida.

Para efeitos de operacionalizacao do conceito na definicao da estraté-
gia que a seguir se apresenta, é definido um conjunto de dimensdes-chave

(16) O conceito foi desenvolvido no campo das politicas da deficiéncia mental, em particular por
Schalock, e no campo da satide pela Organizacdo Mundial de Satide. Mas existe, também, uma extensiva uti-
lizagdo do conceito pelas politicas de desenvolvimento sustentdvel e pelas politicas locais, em vdrios paises.
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da qualidade de vida (7, designadas como dominios de qualidade de vida

e agrupadas em trés areas de qualidade de vida (Quadro 42).

QUADRO 42. DomiNIOS E AREAS DE QUALIDADE DE VIDA

Areas de qualidade de vida

Bem-estar

fisico e material

Autodeterminacgao
e desenvolvimento
pessoal

Direitos

e inclusao social

Dominios de
qualidade de vida

Rendimento e
prestacoes sociais

Cuidados de satide

Trabalho e emprego

Habitacao

Turismo e lazer

Mobilidade

Autonomia

e resiliéncia

Acessibilidade
comunicacional
e programatica

Desenvolvimento
psicoldgico e de
capacidades sociais

Educacao e formacao
ao longo da vida

Criatividade
€ expressao
emocional

Aceitacao e respeito
Proteccao juridica
Desempenho de
papéis e funcoes

na vida publica

Solidariedade

Integracao em

redes sociais

Familia

Activacao de direitos

A primeira dessas areas diz respeito ao bem-estar fisico e material e con-
grega uma parte substancial do que tem sido o foco das politicas de rea-
bilitacao: a satisfacdo de necessidades de seguranca e subsisténcia (ren-
dimento e prestagdes sociais, salde, habitacao), de ampliagao de niveis de
liberdade e participagao (mobilidade e habitacao), a que se junta ainda o
dominio do lazer (turismo e lazer).

(17) Esta definicdo € particularmente devedora dos contributos de Schalock, (1996); da WHO, (1995) e
de Constanza et al., (2006)
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A segunda diz respeito a autodeterminacdo e desenvolvimento pessoal,
nela se incluindo a satisfacao de necessidades de participacao pelo de-
senvolvimento de competéncias pessoais (educacao e formacao ao longo
da vida e desenvolvimento psicolégico e de capacidades sociais), areas
as quais também as politicas e instituicoes tém dado algum realce. Jun-
tam-se-lhes outras areas sistematicamente menos exploradas de auto-
determinagao da pessoa com deficiéncias e incapacidades (autonomia e
resiliéncia, acessibilidade comunicacional e programatica, criatividade e
expressao emocional).

Finalmente, autonomiza-se uma area referente a participacao na vida
da colectividade, designada como direitos e inclusdo social e na qual estao
reunidos dominios que se prendem com os direitos civis e politicos destes
cidadaos (aceitacao e respeito, proteccao juridica, activacao de direitos,
desempenho de papéis e fungdes na vida publica) e com a sua participa-
¢ao na vida colectiva em geral (familia, incluindo a constituicao da pro-
pria familia, solidariedade e integragcao em redes sociais).

Cada cidadao possui um determinado nivel de realizacdo em cada uma
das areas de qualidade de vida, que corresponde a sua dotacao de quali-
dade de vida. Esta tem uma dimensao subjectiva ou interior (a percepgao
pelo cidaddo da sua qualidade de vida) e uma dimensao objectiva ou ex-
terior (as diferencas mensuraveis em indicadores estatisticos das diferen-
cas entre este cidadao e os cidadaos em geral), que frequentemente nao
coincidem. No limite, um cidadao alienado pode sentir-se completamente
satisfeito (ter total bem-estar subjectivo) e encontrar-se numa situagao
de total exclusao dos niveis de bem-estar da sociedade em que participa
(ter total exclusao objectiva). No limite oposto, um cidadao radicalmente
insatisfeito pode encontrar-se na situagao contraria.

H4, pois, que direccionar as politicas de dotacao de qualidade de vida,
isto é, as que visam melhorar o potencial de qualidade de vida de cada
cidadao, para as duas dimensodes: a do bem-estar subjectivo e a da su-
peragao dos desvios entre a qualidade de vida desse cidadao e a que lhe
seria possivel obter na sociedade em que vive, independentemente da sua
percepcao do fenémeno.

De acordo com esta concepcao, a estratégia a adoptar deve centrar-se
na accao para o aumento da dotacao de qualidade de vida e tem trés eixos
de acgao principais:

+ criacdo de oportunidades: ampliar as possibilidades que as colectivi-

dades sociais e as instituicoes criam aos cidadaos com deficiéncias e

incapacidades;
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 desenvolvimento de competéncias: agir com as pessoas com defici-
éncias e incapacidades para que estas melhorem a sua “aparelhagem
conceptual”, isto é, as suas condicoes de desenvolvimento pessoal e de
participacao social;

« mudanca de normas e valores: transformar a percepgao que os cidadaos
com deficiéncias e incapacidades tém da sua prépria condicao e a per-
cepcao que as colectividades e instituicoes sociais tém dessa condigao.
Assim entendida, esta estratégia é transversal a todos os dominios da

dotacado de qualidade de vida e centra-se no cidadao, em vez de procu-
rar aperfeicoar cada “fatia” de intervencao ou adicionar novas “fatias” as
que tém vindo a desenvolver-se, na ldgica administrativa tradicional. Aqui
radica um dos pilares fundamentais de um modelo e estratégia de politi-
ca, apelando assim a um movimento de desestabilizacao dos tradicionais
posicionamentos dos segmentos da politica, a uma certa “revolucao co-
perniciana”, descentrando-se das légicas da Administracao para a logica
dos cidadaos.

A importancia que cada dominio de qualidade de vida deveria ter na
estratégia que se propde, cruzando-o com os tipos de accao para a do-
tacdo de qualidade de vida, foi identificada por um conjunto de peritos
e representantes institucionais do sector, no ambito de uma actividade
em que lhes foi colocada a questao: “Que importancia deveria ter numa
estratégia futura de reabilitacdo?” (Quadro 43).
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QUADRO 43. IMPORTANCIA QUE DEVE TER NUMA ESTRATEGIA FUTURA EM CADA DOMINIO DE
QUALIDADE DE VIDA, SEGUNDO O TIPO DE ACCAO PARA A DOTAGAO DE QUALIDADE DE VIDA

Dominios de qualidade de vida

Estratégia de accao

Criacao de
oportunidades

Desenvolvimento

de competéncias

Transformacgao
de normas e valores

Bem-estar fisico
e material

Rendimento
e prestacao sociais

Cuidados de saude

Trabalho e emprego

Habitacao

Turismo e lazer

Autodeterminagao
e

desenvolvimento
pessoal

Autonomia
e resiliéncia

Acessibilidade
comunicacional
e programatica

Desenvolvimento
psicolégico e de
capacidades sociais

Educacao e formacao
ao longo da vida

Criatividade e
expressao emocional

Aceitacao e respeito

Direitos
e inclusao social

Proteccdo juridica

Desempenho de
papéis e funcoes
na vida publica

Solidariedade

Integracao
em redes sociais

Familia

Activacao de direitos

. Dominios que deveriam . Dominios que deveriam ter Dominios que deveriam ter

ser mais importantes importéncia intermédia menor importancia
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Os resultados obtidos parecem sintomaticos quanto a persisténcia na
aposta na centralidade da accao para a dotagdo de qualidade de vida,
orientada para a educacao e formacao ao longo da vida, e para o traba-
lho e emprego, em todos os tipos de intervencao. De registar, também,
que as prioridades definidas para as acgdes de criagcao de oportunidades
e de desenvolvimento de competéncias se assemelham, enquanto as que
se reportam a transformacgao de normas e valores tém um perfil distinto,
considerando também como dareas transversalmente prioritarias o de-
sempenho de papéis e funcdes na vida publica, a integracao em redes
sociais e a familia.

Um exercicio deste tipo permite, assim, orientar os eixos prioritarios
da accao para a dotacao de qualidade de vida. Todavia, uma estratégia
politica ndo pode apenas definir um modelo conceptual, definir e hierar-
quizar prioridades centradas nas pessoas. O seu modelo de governacao
é igualmente relevante (cf. Capitulo 9), visando assim equilibradamente
dois tipos de objectivos:

- os relativos a resultados pessoais e sociais: qualidade de vida e igualda-
de de condicao para os cidadaos com deficiéncias e incapacidades;

« os relativos a concepgao, gestao e avaliacao das politicas, programas,
medidas e servicos, entendidos como servigos sociais de qualidade, na
concepgao, gestao e avaliacao, dos quais deve haver a maxima eficién-
cia de gestao em condicgdes de equidade e garantindo a participagao.
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UMA PROPOSTA DE ESTRATEGIA PARA PORTUGAL

A orientagao central da proposta de estratégia portuguesa de reabilita-
¢ao é a melhoria da qualidade de vida dos cidadaos com deficiéncias e
incapacidades, nos moldes que se apresentam na Figura 6.

FIGURA 6. A QUALIDADE DE VIDA COMO ORIENTAQAO CENTRAL DA ESTRATEGIA
PORTUGUESA DE REABILITAQ.T\O

e a e Z A =
Dotacao Areas
Politicas de qualidade de qualidade
de vida de vida
AN AN
7 7
- Visao - Criagao de « Bem-estar fisico
« Objectos estratégicos Natureza oportunidades Efeitos e material
« Principios de politica das de
« Metas quantificadas mudancas |, pesenvolvimento melhoria |, Autodeterminacio e
» Natureza das acgdes de competéncias desenvolvimento
* Prioridades pessoal
« Transformacgao
de normas e valores - Direitos
e inclusao social
. J o J

(Novos desafios e novas necessidades)

A ideia subjacente é a de que o processo de melhoria de qualidade
de vida é um processo continuado e ciclico, em que a realizagdo de um
conjunto de objectivos induz novas necessidades que retroalimentam
as opgoes estratégicas com novos desafios, metas, prioridades e acgoes,
agindo concertadamente ao nivel dos trés dominios de dotacao de qua-
lidade de vida.

A estratégia deve:

« obedecer a uma visao que oriente os seus contetidos para um cenario
desejavel e apoie a sua concretizacdo no seu horizonte temporal.

« identificar os objectivos estratégicos que permitam definir as politi-
cas mais adequadas para se atingirem os resultados pretendidos.

 conter orientagdes de politica (e um quadro de governagao que garan-
ta a sua execugao) coerentes com a visao e os objectivos estratégicos.
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 estabelecer metas quantificadas que a tornem monitorizavel e avalia-
vel, que permitam aos seus responsaveis aferir os resultados e aos in-
teressados exercer o direito de participacao e exercer vigilancia critica
sobre a execucado da estratégia.

 definir a natureza das ac¢oes em que se concretizara cada uma das
orientacgoes de politica.

 adoptar prioridades ajustadas (e ajustaveis) aos objectivos e ao ritmo

a que se atingem as metas definidas.

No caso presente, o exercicio deve convergir para accoes e prioridades
que provoquem mudancas na dotacao de qualidade de vida, que se tradu-
zam em efeitos de melhoria da qualidade de vida das pessoas com defici-
éncias e incapacidades e abram novas necessidades e novos desafios.

Atendendo ao ponto de partida e ao que se afigura como possivel de
concretizar, caso se mobilizem as vontades e os recursos adequados, é
proposta uma visao ambiciosa, cuja funcao é a de perspectivar o caminho
a percorrer até 2025.

Em 2025, Portugal assegurara as pessoas com deficiéncias e in-
capacidades a igualdade de condicdo, valorizando-as, criando-lhes
oportunidades de melhoria da qualidade de vida e garantindo a sua
plena participacao numa sociedade digna, aberta e inclusiva.

Diz-se nesta visao que “Portugal assegurara”, o que significa que ela
s6 é possivel com um grande empenhamento colectivo, com forte parti-
cipacao do Estado e com envolvimento activo das instituicoes sociais em
geral, e nao apenas com a rede solidaria, publica ou lucrativa de prestacao
de servicos, com as préprias pessoas e suas familias, embora constituam
estas e aquela pilares também fundamentais para assegurar, em regime
de responsabilidade partilhada, o desiderato proposto.

O que assegurara Portugal? A “igualdade de condicao”, um conceito
que aqui é devedor, entre outros, da definicao de John Baker, para quem
a igualdade de condicao é, filosoficamente, a ideia de que “as pessoas de-
viam ser tao iguais quanto for possivel em relagao as condicoes centrais
dasuavida. Aigualdade de condicdo nao diz respeito a tentativa de tornar
mais justas as desigualdades sociais, ou a dar as pessoas uma oportunida-
de mais igual de se tornarem desiguais, mas sobre a garantia de que todos
tém basicamente perspectivas iguais de uma vida boa.” (Baker, 2003).
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A estratégia visa, pois, assegurar perspectivas iguais de acesso ao nivel
de vida possivel em Portugal, em 2025, para todos os cidadaos, com e sem
deficiéncias e incapacidades. Esse acesso sera conseguido pela focaliza-
¢ao estratégica e integrada na melhoria de qualidade de vida, entendida
nos moldes anteriormente apresentados, e implica a garantia, por parte
do Estado, de que os cidadaos com deficiéncias e incapacidades poderao
participar numa sociedade digna, aberta e inclusiva. Porqué uma socie-
dade digna? Porque, no sentido que Avishai Margalit (1996) refere, uma
sociedade digna é a que nao permite que existam no seu seio violéncias e
discriminagdes humilhantes, quer das instituicdes sobre os cidadaos, quer
de uns cidadaos em relagao a outros.

Com que objectivos estratégicos podera Portugal caminhar para esta
visao? Atendendo a que se deve procurar resultados, quer sobre as pesso-
as, quer na melhoria da eficiéncia no uso dos recursos passiveis de serem
afectados a estratégia, propdem-se quatro objectivos estratégicos.

FIGURA 7. OBJECTIVOS ESTRATEGICOS

EM 2025, PORTUGAL ASSEGURARA AS PESSOAS

COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES A IGUALDADE DE CONDIQEO

VALORIZANDO-AS, CRIANDO-LHES OPORTUNIDADES DE MELHORIA
DA QUALIDADE DE VIDA E GARANTINDO A SUA PLENA PARTICIPAQIKO
NUMA SOCIEDADE DIGNA, ABERTA E INCLUSIVA
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Integrar as questoes . .
. Conferir maior
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Garantir o acesso Visar a igualdade incapacidades nas o
o L o . responsabilizagao
aos direitos de condicao politicas gerais . »
as politicas
complementadas . :
e as medidas

com acgoes especificas
- J - J - J -

O primeiro desses objectivos vem na sequéncia directa do patriménio
historico das politicas de reabilitagao em Portugal e visa garantir o acesso
aos direitos, o que implica assegurar os mecanismos da sua efectivagao
plena, no plano dos direitos civis, politicos, sociais, econémicos e cultu-
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rais, no reconhecimento de que as deficiéncias e incapacidades sao reali-
dades complexas, holisticas e integradas.

Uma politica de acesso aos direitos tem que ser integrada, uma vez que
a sectorializacao frequentemente gera a desconexao entre agentes e obs-
trui a materializagao do acesso, mesmo quando formalmente consagrada
e geralmente pretendida.

O segundo objectivo corporiza a nova ambicao para a politica de rea-
bilitagdo, a de que se tenha a igualdade de condigdo como objectivo tltimo
das politicas. Este novo patamar implica prosseguir o caminho do com-
bate as desigualdades entre cidadaos com e sem deficiéncias e incapa-
cidades e o seu sucesso dependera da capacidade de produzir medidas
eficazes, de planear adequadamente os recursos que |lhe sao destinados,
mas também de transformacao das rela¢des sociais em torno da defici-
éncia sem os quais os esforcos do lado da “producao”, isto é, das politicas
activas de promocgao da igualdade, chocarao com os obstaculos que os
dinamismos sociais do presente lhes criam.

Igualdade de condicao significa igualdade de oportunidades, igualdade
de participacao, activa e efectiva em todos os dominios, e igualdade nos
resultados, de forma nao determinada pela sua situagao particular, a qual
sera compensada através de acgdes positivas.

O terceiro objectivo deve ser o refor¢o do mainstreaming, o que implica
integrar as questoes das deficiéncias e incapacidades nas politicas, programas
e intervencgoes gerais, complementadas com programas, acg¢des e recursos es-
pecificos, no quadro de uma estratégia politica integrada e multi-sectorial.
O caminho do mainstreaming comecou ja a ser percorrido, nao sem resis-
téncias e receios, em alguns dominios e por parte de alguns actores. Nao
é um caminho isento de riscos, a cabeca dos quais surge o de que uma
integracao mal feita pode substituir, com prejuizo para o cidadao, politi-
cas especificas que produziam resultados. Mas é um caminho necessario,
quer para evitar a guetizacdo que torna mais dificil a plena participagao
na vida publica, quer para que a co-responsabilizacao por parte de quem
gere as politicas seja efectiva. Este é o caminho pelo qual se deve per-
correr a transversalidade — todas as politicas tém que ser inclusivas de
cidadaos com deficiéncias e incapacidades. Esta orientagdo nao implica o
desaparecimento de servicos especificos, mas uma reorientacao, uma fo-
calizagdo desses servicos especificos precisamente nas respostas aos pro-
blemas especificos que sao por eles melhor garantidas (ou, em algumas
delas, apenas por eles podem ser garantidas), de forma complementar as
respostas asseguradas pelas politicas e pelos recursos gerais.

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 185



O quarto objectivo esta centrado no bom uso dos recursos e no princi-
pio da participacao. Pretende-se que a estratégia de realizacao seja ple-
namente responsavel e transparente, pelo que se entende que se devem
desenvolver todos os esforcos para conferir maior eficiéncia no uso dos re-
cursos e maior responsabilizacdo as politicas e as medidas, no quadro de uma
cultura de gestdao exigente, com a participagdo dos cidaddos e actores sociais
envolvidos, assegurando elevados niveis de qualidade nos servicos e na pro-
ducdo de respostas ajustadas as necessidades e expectativas dos cidaddos.

Para cada objectivo estratégico foi definido um conjunto de orienta-
¢Oes de politica (Quadro 44). Estas orientagdes nao seguem uma légica
sectorial mas transversal, precisamente pela natureza da ruptura que a
nova estratégia pretende introduzir, relativamente a tradicao da segmen-
tacao e sectorializagao de politicas.

186 MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL



QUADRO 44. OBJECTIVOS ESTRATEGICOS E ORIENTACOES DE POLITICA DA
ESTRATEGIA NACIONAL PARA A REABILITAGAO ATE 2025

Objectivos Garantir o acesso aos Visar a igualdade de Integrar as questdes das Conferir maior
estratégicos direitos condi¢do deficiéncias e eficiéncia e
incapacidades nas responsabilizacdo as
politicas, programas e politicas e as medidas
intervencdes gerais
Orientagoes Compensar os impactos : Assegurar igualdade Integrar as questdes das : Criar novas condicoes
de politica das deficiéncias e nas oportunidades e deficiéncias e de responsabilizagdo
incapacidades nos resultados, através incapacidades nas das politicas,
de acgbes positivas politicas gerais, programas e

. Criar oportunidades
de desenvolvimento

pessoal, satisfazendo as :

necessidades diversas
das pessoas e
promovendo a sua

participagao social

Promover a

responsabiliza¢do do

i Estado e das instituicoes

! sociais na criacdo de

oportunidades e dos
cidadaos e familias na
procura e bom uso das
oportunidades, bem
como na optimizacao de

recursos e potenciais

i Promover a incluso

social através da

participagdo activa,

i entendida como

capacidade de estar
presente, afectar e ser
afectado por todos os

dinamismos sociais

Abordar de uma forma

. interactiva as
¢ desigualdades politicas,
© econdmicas, sociais,

educativas e culturais

numa sociedade digna,
aberta e inclusiva que
reconheca, valorize e
celebre a diferenga

como um valor

complementando-as

i com acgdes especificas

. Integrar e coordenar

i medidas e ac¢des num

quadro de referéncia
comum de politica,
atribuindo
responsabilidades
sectoriais

i Conceber os servigos

relativos a deficiéncia

© como uma drea dos

. servicos sociais em geral

intervencoes através

i do estabelecimento de

metas e objectivos

¢ verificaveis e da sua

monitoriza¢do adequada

Adoptar sistemas de
concepgdo, gestdo e
avaliagdo transparentes
e participados,

co-responsabilizando

i diversos actores

intervenientes e
promovendo a

participagao activa

dos interessados

Conciliar equidade e
eficiéncia na gestdo,
promovendo a qualidade
dos servicos prestados e
das respostas dadas aos

i cidadaos
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Os objectivos e as orientagdes de politica para os atingir devem ser
consolidados numa estratégia global, reunindo todas as accdes neces-
sarias, em todos os dominios concretos de intervencao e, consecutiva-
mente, desenvolvidos em planos de accao sectorial que traduzam, para
cada area de intervencao, os objectivos da estratégia global. Assim, para
se seguir o modelo que é proposto, haveria que consolidar a visao, os ob-
jectivos estratégicos e as orientagdes de politica e s6 depois partir para
o desenho de planos de acgao, geral e sectoriais, determinados e refe-
renciados no tempo, de modo a permitirem avaliacoes intercalares do
progresso atingido.

No respeito pela orientacao geral e pela visao sugeridas, os objectivos
de politica devem reflectir a abordagem holistica, isto é, devem cobrir
os diversos dominios de accao para a plena inclusao e para a realizacao
da igualdade de condigcao. Em conformidade, a proposta apresenta, para
cada objectivo estratégico, um conjunto de orientacoes de politica para a
melhoria da qualidade de vida e para o progresso em direccao a igualdade
de condigao, ndo organizada por sectores de intervencao politica, mas em
funcao dos objectivos a atingir, ao nivel das pessoas e ao nivel das politi-
cas e dos servicos.

No ambito do objectivo estratégico garantir o acesso aos direitos, as pro-
postas de orientagdo de politica estao centradas em:

« Compensar os impactos das deficiéncias e incapacidades: nesta orienta-
cao, a expressao “compensar” nao deve ser lida no sentido tradicional
das “politicas de compensacao”, mas refere-se a intervencao que visa a
optimizacao dos potenciais das pessoas e a reducao ou eliminacao dos
efeitos intrinsecos das deficiéncias e incapacidades na sua vida, a par
com as medidas de natureza passiva, de compensagao, complementa-
res e adjuvantes das medidas de activacao, as quais devem constituir-
-se como centrais e prioritarias, sempre que possivel.

« Criar oportunidades de desenvolvimento pessoal, satisfazendo as neces-
sidades diversas das pessoas e promovendo a sua participacao social:
para o cumprimento desta orientacao deve procurar-se a melhoria das
condigdes de emancipacao individual e de participacao na vida social,
isto é, deve procurar-se aumentar a sua dotacao de capital cultural e
social, de saberes, competéncias e relacoes sociais.

» Promover a responsabilizag¢do do Estado e das instituicdes sociais na cria-
cao de oportunidades, e dos cidaddos e familias na procura e bom uso
das oportunidades, e na optimizacao de recursos e potenciais: esta é
uma orientacao dirigida aos direitos e deveres de cidadania, implicando
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que se estimule o cruzamento de direitos e deveres por parte de todos
— Estado, instituicoes sociais, cidadaos e suas familias — na perspectiva
de que ao Estado cabe assegurar direitos sociais e promover politicas
activas de inclusao, as instituicdes sociais cabe a accao solidaria, con-
tratualizada com o Estado ou mercantil, de prestacao de servicos aos
cidadaos com deficiéncias e incapacidades e de criagao de oportunida-
des para estes possam utilizar e desenvolver os seus potenciais, e aos
cidadaos e suas familias cabe o direito a usufruir das oportunidades
assim geradas e o dever de as procurar e delas fazer bom uso.

O efeito conjunto esperado do cumprimento destas trés orientacoes
de politica devera ser um passo muito forte no sentido da garantia do
acesso aos direitos, pelo investimento nas pessoas e pela evolucao da con-
cretizacao das politicas, de um patamar voluntarista e solidario, para um
novo patamar que contratualiza obrigacdes reciprocas e garante direitos,
ao mesmo tempo que cria deveres a todos os agentes envolvidos na poli-
tica de reabilitacao.

O objectivo estratégico visar a igualdade de condi¢ao como objectivo tilti-
mo das politicas acrescenta um novo nivel de exigéncia as politicas e medi-
das, uma vez que n3o se circunscreve a intervengdes com as pessoas com
deficiéncias e incapacidades, mas abrange o nivel relacional pela elimina-
¢ao das diferencgas entre resultados em termos de indicadores sociais en-
tre estes cidadaos e os outros, o que implica, por um lado, acgdes positivas
de combate a desigualdade, por outro, intervencdes — de estimulo e/ou de
punicao por incumprimento — centradas na garantia de que a sociedade
nao fecha a estes cidadaos as oportunidades ou as abre apenas de forma
discriminatdria. Trés orientacdes de politica concretizarao esse objectivo:
o Assegurar igualdade nas oportunidades e nos resultados, através de ac-

¢Oes positivas: pretende-se que o sistema de actores da politica de re-

abilitacao se responsabilize pela garantia de equidade social em todas
as suas acgoes e medidas, enfatizando particularmente a importancia
da garantia de que sao criadas as condigdes para que as oportunida-
des abertas sejam materialmente concretizaveis e se transformem em
igualdade de resultados, eliminando o risco que comporta a criagao

formal de oportunidades sem condicOes reais de sucesso, a qual, a

ocorrer, acaba por conduzir ao desperdicio de recursos e ao desencora-

jamento dos cidadaos.

» Promover ainclusdo social através da participacao activa, entendida como
capacidade de estar presente, afectar e ser afectado por todos os dina-
mismos sociais: entende-se, com esta orientacao, que deve haver lugar
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a que a producao e/ou melhoria de competéncias se transfira para as
possibilidades de vida dos cidadaos com deficiéncias e incapacidades,
ou seja, requer-se dos actores do sistema de reabilitacdo que ajam por
modo a promover a participagao destes cidadaos na vida da colectivi-
dade a todos os niveis, combatendo a tendéncia para o encerramento
nas questodes especificas da sua condicao e para a vinculagao.

« Abordar de forma interactiva as desigualdades politicas, econémicas, so-
ciais, educativas e culturais numa sociedade digna, aberta e inclusiva,
que reconheca, valorize e celebre a diferenca como um valor. As duas
orientacgdes de politica anteriores sé sao concretizaveis com uma mu-
danca geral de politicas em relacdo as desigualdades. Embora esta
estratégia esteja focalizada no plano das pessoas com deficiéncias e
incapacidades, sabe-se que apenas se chegara a igualdade de condicao
se houver avancos significativos no combate as desigualdades de di-
versos tipos na sociedade portuguesa. Com esta orientacao, pretende-
-se sublinhar a ideia de que as medidas que garantem a igualdade de
condigado para os cidadaos com deficiéncias e incapacidades terdao que
ser geradas num ambiente em que o mesmo tipo de atitude exista em
relacao aos diversos factores de desigualdade, pela interacgao concer-
tada e conjugada das diversas politicas.

Os dois primeiros objectivos estratégicos devem conduzir a adopgao
de orientagdes de politica centradas em objectivos de resultados pessoais
e sociais, como a melhoria da qualidade de vida e a garantia da igualdade
de condicao para os cidadaos com deficiéncias e incapacidades. O terceiro
e o quarto objectivos estratégicos tém uma focalizacao diferente. Devem
conduzir a adopgao de orientacdes de politica centradas em objectivos
de concepcao, gestao e avaliacao das politicas, medidas e accdes, com o
entendimento de que os servigos prestados a cidadaos com deficiéncias
e incapacidades sao servicos sociais, que devem ser prestados com qua-
lidade, no respeito pelo principio de que a concepgao, gestao e avaliacao
de politicas, medidas e accdes deve ser concebida de modo a atingir a
maxima eficiéncia de gestao, em condicdes de equidade e garantindo a
participacao dos cidadaos.

Neste sentido, o objectivo estratégico integrar as questoes das deficién-
cias e incapacidades nas politicas, programas e intervencoes gerais, comple-
mentadas com programas, acgdes e recursos especificos, no quadro de uma
estratégia politica integrada e multi-sectorial conduz a orientagdes de poli-
tica centradas na escolha politica, no planeamento de medidas e na con-
cepcao dos servicos a prestar:
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« Integrar as questoes das deficiéncias e incapacidades nas politicas gerais,
complementando-as com acgdes especificas: o ponto fulcral desta orien-
tacdo é a inversao da ordem pela qual devem procurar-se as respostas
sociais. Enquanto no passado se pretendeu prioritariamente desenvol-
ver sistemas especificos de suporte, e supletivamente a integracao nos
sistemas gerais, agora pretende-se que se reiinam todos os esforcos e
meios necessarios para que as pessoas sejam incluidas nos sistemas
gerais, sempre que possivel e adequado, com as medidas e apoios es-
pecificos a desempenharem um papel complementar do anterior, quer
porque orientado para servicos especializados, quer porque supletivo
e com efeito de adicionalidade em relacao aos recursos afectos a poli-
ticas gerais a que os cidadaos com deficiéncias e incapacidades devem
aceder em condicoes de equidade.

« Integrar e coordenar medidas e ac¢des num quadro de referéncia comum
de politica, atribuindo responsabilidades sectoriais: implica um grande
esforco, nomeadamente do Estado, na integracao e coordenacao de
politicas e intervengdes, bem como a existéncia de um mecanismo de
coordenacao transectorial que garanta a execuc¢ao das politicas e a mo-
nitorizacdo de desempenhos (ver a este propdsito o Capitulo 9).

 Conceber os servicos relativos a deficiéncia como uma drea dos servi-
¢os sociais em geral: esta orientacao implica a adopgao generalizada da
perspectiva de que os servigos sao dirigidos a pessoa e ao conjunto das
suas necessidades, na légica do servigo ao cidadao e ndo compartimen-
tados e segregados, de acordo com a légica de organizacao administra-
tiva, ou seja, visa uma reorganizacao da prestacao de servicos, de modo

a assegurar continuos de servicos centrados nas pessoas, coordenados

e baseados na comunidade, mobilizando parcerias entre os actores dos

territérios, apoiando a organizacdo e desenvolvimento de projectos de

vida numa légica de gestao de casos.

O quarto objectivo estratégico — conferir maior eficiéncia no uso dos re-
cursos e maior responsabilizagdo as politicas e as medidas, no quadro de uma
cultura de gestao exigente, com a participagdo dos cidaddos e actores sociais
envolvidos, assegurando elevados niveis de qualidade nos servigos e na produ-
¢do de respostas as necessidades — é particularmente exigente em relacao
ao planeamento, concepcao, gestao e avaliagao de politicas, medidas e
servicos. As orientacdes de politica que o corporizam estio centradas na
conciliacao da equidade no acesso aos servicos e participacao em todas
as fases do ciclo de gestao das politicas, com objectivos de eficiéncia no
uso dos recursos.
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Criar novas condicoes de responsabilizacao das politicas, programas e inter-
vencoes, através do estabelecimento de metas e objectivos verificdveis e da
sua monitorizagdo adequada: esta orientagao de politica visa o aumento
dos niveis de controlo sobre o desempenho do sistema de reabilitacao.
Definir metas e verificar se elas sao atingidas aumenta quer a responsa-
bilizacdo dos agentes, quer as garantias de transparéncia das medidas.
Por principio, todas as medidas que vierem a ser incluidas em planos de
acgao, gerais ou sectoriais, devem conformar-se com esta orientacao.
Adoptar sistemas de concepcdo, gestdo e avaliacdo transparentes e par-
ticipados, co-responsabilizando os diversos actores intervenientes e pro-
movendo a participa¢do activa dos interessados: com esta orientacao
procura-se melhorar a concretizagdo do principio da participagdo em
todas as fases do ciclo de gestao de politicas, medidas e servicos, da
concepgao a monitorizagao e avaliagao de resultados.

Conciliar equidade e eficiéncia na gestdo, promovendo a qualidade dos
servigos prestados e das respostas dadas aos cidaddos: com esta orienta-
cao pretende-se introduzir, de modo generalizado, garantias de efici-
éncia no uso dos recursos disponiveis, compatibilizando essa eficién-
cia com a elevacao dos requisitos de qualidade e com a equidade no
acesso aos servicos. Este caminho pode ser prosseguido por diversas
formas, como vem sendo feito em outros paises da UE (Capitulo 7),
mas implicando sempre uma maior ligacao da alocacao de recursos
ao desempenho dos prestadores de servicos e colocando o cidadao-
-cliente no centro do sistema.

O conjunto de orientacdes de politica assim definido completa o qua-

dro de referéncia da proposta de estratégia. A Figura 8 representa sinteti-

camente as componentes dessa estratégia: visao, objectivos estratégicos

e orientacoes de politica.
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FIGURA 8.

SINTESE DA PROPOSTA DE ESTRATEGIA PORTUGUESA ATE 2025 PARAA INCLUSAO
SOCIAL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES

Em 2025, PORTUGAL ASSEGURARA AS PESSOAS
COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES A IGUALDADE DE CONDICAO

VALORIZANDO-AS, CRIANDO-LHES OPORTUNIDADES DE MELHORIA
DA QUALIDADE DE VIDA E GARANTINDO A SUA PLENA PARTICIPA(;IKO
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Com esta proposta abre-se, a partir da experiéncia e reflexao acumula-
das e da informacao recolhida ao longo do trabalho, um novo horizonte
para as politicas de reabilitacado em Portugal e contribui-se para a defini-
cao desse novo horizonte, com a construcao de um modelo de estratégia
passivel de ser retomado, discutido, corrigido e aprofundado pelo sistema
de actores da politica de reabilitacao.

N3ao constituindo a dinamica do Estudo o lugar para avancgar para o de-
senho dos planos de accao, para a concretizacao da estratégia, é todavia
definida e apresentada a natureza das medidas e ac¢oes que poderiam
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corporizar cada uma das orientagdes de politica. Sao também propostos
alguns exemplos de medidas que poderiam corresponder a accdes dessa
natureza, escolhidos por se referirem a areas essenciais ou sensiveis de
intervencdo. E o que se faz no ponto seguinte.

DoOMiNIOS DE ACCAO

Um dos desafios ao nivel do sucesso de uma estratégia é o da sua transpo-
sicdo para a accao concreta. Apoiando essa operacionalizacao, é apresen-
tada de seguida, para cada orientagao de politica, a natureza das acgoes
que deveriam ser concebidas e executadas para potenciar os resultados,
e exemplifica-se, com duas medidas por cada tipo de accao da dotacgao de
qualidade de vida, como essas poderiam cobrir a diversidade dos domi-
nios de qualidade de vida.

Este exercicio foi desenvolvido com a nocao do risco que comporta
esta exemplificagao, se for confundida com um esboco de plano de accao.
Apenas se apresentam duas medidas por tipo de accao para a dotagao
de qualidade de vida, consideradas relevantes e paradigmaticas, nao se
avancando com a sistematizagao do conjunto das medidas a empreender,
papel que deve caber aos planos de accao que venham a ser desenvolvidos
no ambito da estratégia.

A escolha dos exemplos baseia-se na leitura critica da experiéncia an-
terior e actual efectuada pela equipa e pelo conjunto das pessoas e enti-
dades que acompanharam a realizacao do Estudo.

Os contributos recolhidos convergem para a ideia de que ha um con-
junto de dominios de intervencao prioritarios, que se reflectem na es-
colha dos exemplos, sem prejuizo de estes incluirem outros. Constituem
dominios prioritarios:

+ A educacao e formacao ao longo da vida, dado que os cidadaos com
deficiéncias e incapacidades em Portugal tém niveis extremamente
baixos de habilitacao escolar e acedem a qualificagdes profissionais
igualmente baixas, tornando-se este obstaculo num impedimento real
e num factor de legitimacao da sua exclusao ou da sua integracao no
mercado de trabalho em profissdes pouco qualificadas, com situacoes
profissionais precarias e que proporcionam baixos rendimentos.

« O trabalho e emprego, uma vez que o diferencial entre os niveis de
emprego dos cidadaos com deficiéncias e incapacidades, em especial
de alguns tipos de deficiéncia, é enorme, reflectindo dificuldades de
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acesso ao emprego, de desenvolvimento de carreiras profissionais e de

permanéncia no emprego, em particular no caso das deficiéncias e in-

capacidades adquiridas.

- O rendimento e prestacdes sociais, ja que emerge dos dados recolhi-
dos que as deficiéncias e incapacidades estao associados a uma grande
vulnerabilidade no dominio dos rendimentos e sdo um factor de empo-
brecimento, com consequéncias que se reflectem em multiplos aspec-
tos do acesso e uso efectivo dos direitos e na precariedade do actual
estatuto social de muitos destes cidadaos.

« Aactivacao de direitos, por resultar da investigacao que ha uma situa-
cao de conformacao generalizada dos cidadaos com deficiéncias e inca-
pacidades com o seu estatuto social actual, o que fragiliza o progresso
do acesso real aos direitos, e requer uma intervencao forte ao nivel da
promogao de uma nova atitude social face as questoes da deficiéncia,
do empowerment dos cidadaos e do apoio a activagao e mobilizagao
dos seus direitos, conferindo aos cidadaos e aos seus problemas maior
visibilidade social e inconformismo, indispensaveis para que haja alte-
ragoes estruturais na sua condicao de vida e na percepcao, quer deles
quer dos restantes cidadaos, das suas legitimas aspiracdes a valoriza-
¢ao pessoal e social.

Na escolha dos exemplos como na arquitectura de toda a estratégia,
tem-se presente que um dos resultados a que a investigacao conduziu
€ o de que Portugal dispoe de um sistema de reabilitacao fragmentado
por especialidade e muito orientado para as deficiéncias congénitas — so-
bretudo ao nivel das respostas sociais — enquanto o universo dos cida-
daos com deficiéncias e incapacidades se alarga a um grupo mais vasto
de cidadaos que as adquirem ao longo da vida. Este ultimo grupo parece
ter menos acesso a servicos eficazes de reabilitacao, e ambos os grupos
enfrentam hoje a desadequagao de um modelo de intervencao fragmen-
tado, face ao caracter integrado das necessidades das pessoas. Ambos os
factores condicionam a eficacia do sistema de reabilitagao, por um lado
por deixarem “zonas brancas” nao cobertas por servicos necessarios e,
por outro, por haver perdas de eficiéncia e qualidade dos servigos presta-
dos aos cidadaos por menor racionalidade da rede de prestacao de servi-
cos do que a que é legitimo aspirar atingir.

Procura-se clarificar conceptualmente o contetdo de cada orientacao
de politica em cada um dos objectivos estratégicos expostos e definir o
modelo a partir do qual se podem construir planos de ac¢ao, recorrendo a
quadros-sintese para cada uma dessas orientacoes, onde se incluem uma
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definicao da natureza das accdes a desenvolver e exemplos de medidas no
ambito do aumento da dotacado de qualidade de vida, que poderiam ser
inseridas nos planos de accao para a implementacao da estratégia. Em
relagdo a cada um desses exemplos é também identificado o dominio de
qualidade de vida para cuja melhoria contribuiria.

Objectivo estratégico

“Garantir o acesso aos direitos e assegurar os mecanismos da sua
efectivacao plena, no reconhecimento de que as deficiéncias e in-
capacidades sao realidades complexas, holisticas e integradas.”

No ambito deste objectivo estratégico e da orientacao de politica compen-
sar os impactos das deficiéncias e incapacidades, devem ser consideradas as
iniciativas que visem eliminar as dificuldades acrescidas que sejam de-
vidas aos efeitos de alteracoes das estruturas e das fungdes das pessoas

(Quadro 45).
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QUADRO 45. NATUREZA DAS ACGCOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO DE
QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLI{TICA COMPENSAR 0S IMPACTOS
DAS DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES

Orientacdo de politica

Compensar os impactos das deficiéncias e incapacidades.

Natureza das accdes a desenvolver

Iniciativas que visam eliminar as dificuldades acrescidas que sejam
devidas aos efeitos de alteracoes das estruturas e das fungdes.

Exemplos

de medidas
no dmbito

do aumento
da dotacdo de
qualidade

de vida

Criagdo de
oportunidades

Desenvolvimento
de competénciase

Transformacao
de normas e
valores

Reavaliar e reformular as prestacoes sociais, procurando maximizar

a sua efectividade como: (a) instrumentos de compensacao de custos
acrescidos das pessoas em funcao das deficiéncias e

incapacidades; (b) mecanismos de garantia de rendimentos
necessarios a uma vida com dignidade; (c) incentivos a vida auténoma,
nomeadamente a participagao na vida activa e profissional.

(Dominio do rendimento e prestagdes sociais)

Investir no apoio ao emprego, prioritariamente em contexto
competitivo, mobilizando, responsabilizando e apoiando as entidades
empregadoras, complementado com medidas de apoio a vida

activa nao enquadrada por relagdo de trabalho, promovendo
oportunidades de realizagao do potencial activo dos cidaddos quando
esse nao é competitivo face as exigéncias do mercado de emprego.
(Dominio do trabalho e emprego)

Garantir o funcionamento de uma rede de qualificagao inicial

de reabilitacao profissional acessivel a todos os cidadaos que dela
carecam, integrando as respostas transversais do sistema de educagao
e formacao profissional e as respostas especializadas complementares.
(Dominio da educagao e formagao ao longo da vida)

Promover a intervengao precoce nos casos de deficiéncia adquirida,
por forma a reduzir ao minimo a perda de contacto com o mercado
de trabalho, combinando reabilitagao, reconversao profissional

e readaptacao ao trabalho e apoios ao emprego.

(Dominios da educacao e formacao ao longo da vida

e do trabalho e emprego)

Criar uma certificacdo de qualidade social de empresas que tenha
como requisito a integragao de cidadaos com deficiéncias e
incapacidades e a adaptagao dos postos e contextos de trabalho as
suas necessidades especificas. (Dominio do trabalho e emprego)

Definir objectivos de investimento em Investigagao e Desenvolvimento
(1&D) em tecnologias de apoio as pessoas com deficiéncias e
incapacidades, por exemplo, através da existéncia de centros

de investigacao em engenharia de reabilitacao e de centros de
competéncia no apoio a mobilizacdo da tecnologia e de dispositivos
tecnolégicos. (Dominio da autonomia e resiliéncia e todos aqueles

em que se desenvolverem aplicagoes)
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Os exemplos que se dao prendem-se com alguns aspectos centrais
que carecem de reponderagao nas politicas para a inclusao. As medidas
que no passado abordavam a deficiéncia pela perspectiva indemnizatdria
(sentido tradicional do conceito de compensagao) acabavam por tender
a corresponder a apoios no ambito dos minimos sociais e a promover a
saida ou nao-entrada no mercado de trabalho de muitos cidadaos com
deficiéncias e incapacidades com potencial para o integrarem. As presta-
¢Oes sociais devem ser concebidas, sempre que possivel, como molas para
a inclusao social e nao o contrario, pelo que parece ser um elemento rele-
vante na reorientacao da politica de prestacoes sociais para a deficiéncia
o aperfeicoamento da relacao das prestagoes sociais com rendimentos de
trabalho, de modo encorajador, nomeadamente incentivando a entrada
no mercado de trabalho. Assim sendo, importa privilegiar a promocao da
vida activa e profissional, investindo recursos financeiros e adoptando es-
tratégias de apoio eminentemente de caracter positivo, com prejuizo da
opcao pelos mecanismos de garantia de rendimento, tanto quanto pos-
sivel e/ou através da conciliacdo entre rendimento do trabalho e rendi-
mentos provindos das prestacgdes sociais, dentro dos limites socialmente
aceitaveis. Fomentar a integracao em solucdes de trabalho constitui-se
também como elemento fundamental a efectiva inclusao social das pes-
soas com deficiéncias e incapacidades cujo potencial activo nao é compe-
titivo face as exigéncias do mercado de emprego.

Embora num campo diferente, ndo tao centrado na relagdo com o
trabalho, mas com a propria liberdade de movimentos e participagao no
espago publico, também o aperfeicoamento do sistema de concessao de
ajudas técnicas carece de melhorias. As ajudas técnicas sdo um elemento
de grande importancia, em certos tipos de deficiéncias e incapacidades,
para a emancipacao social e o exercicio da liberdade, bem como para o
tratamento com dignidade dos cidadaos. O sistema nao deve ser frag-
mentado e com regras distintas entre departamentos da Administracao,
mas integrado e com regras comuns. Como este é um dominio em que
as disponibilidades de recursos sao escassas face a dimensao das neces-
sidades, ha que reestruturar o sistema de financiamento e atribuicao de
ajudas técnicas, definindo claramente a sua filosofia e principios, os seus
objectivos, os actores, papéis e responsabilidades, a metodologia de inter-
vencao e os mecanismos de coordenacao e controlo. A melhor eficiéncia
deve ser aliada da percepcao de que em situagdes como esta a diferencia-
¢ao positiva é um instrumento de equidade social.

Essa mesma equidade social impde que se déem as pessoas com defi-
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ciéncias e incapacidades possibilidades reais de ganharem autonomia e
melhorarem a sua condicao social, para o que € essencial que o sistema de
reabilitacao se aproxime, tao rapidamente quanto possivel, da garantia de
que a rede de qualificacao e a de reabilitacao profissional sejam realmen-
te acessiveis a todos os cidadaos que caregam dessas intervencoes especi-
ficas. Do mesmo modo, a intervengao precoce nos casos de deficiéncias e
incapacidades adquiridas tem demonstrado ser um factor importante de
preservagao da vinculagao social e em particular da participacao destes
cidadaos no mercado de trabalho.

No ambito da orientacao de politica criar oportunidades de desenvolvi-
mento pessoal, satisfazendo as necessidades diversas das pessoas e pro-
movendo a sua participacao social, incluem-se as ac¢oes que visam di-
minuir as limitagdes da actividade e distribuir de forma mais equitativa
as oportunidades sociais e de valorizagao pessoal, por forma a que elas
possam chegar mais e mais intensamente as pessoas com essas limita-
coes (Quadro 46).
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QUADRO 46. NATUREZA DAS ACCOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO DE
QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTACAO DE POLITICA CRIAR OPORTUNIDADES DE
DESENVOLVIMENTO PESSOAL, SATISFAZENDO AS NECESSIDADES DIVERSAS DAS PESSOAS E
PROMOVENDO A SUA PARTICIPACAO SOCIAL

Orientagdo de politica Criar oportunidades de desenvolvimento pessoal, satisfazendo as
necessidades diversas das pessoas e promovendo a sua participagdo social.

Natureza das acgoes a desenvolver Accbdes que visam diminuir as limitagoes da actividade e distribuir,
de forma mais equitativa, as oportunidades sociais e de valorizagdo
pessoal, por forma a que elas possam chegar mais e mais
intensamente as pessoas com essas limitagdes.

Exemplos Criagdo de Garantir o acesso universal a uma avaliagao de necessidades

de medidas oportunidades e potenciais, aquando da sinalizacao das deficiéncias e incapacidades,
no dmbito sejam elas congénitas ou adquiridas, a cargo de centros de competéncia,
do aumento que determinem as necessidades, os problemas a resolver, os potenciais
da dotacdo de a explorar e desenvolvam os planos individuais de habilitagao/

qualidade reabilitacao, utilizando a CIF como referencial analitico da avaliagao.

de vida (Dominio da activagao de direitos)

Garantir a existéncia de centros locais de apoio que prestem
informacao, aconselhamento e advocacy, sejam um ponto de contacto
do cidadao com o sistema de reabilitacdo e facilitem o acesso aos
servigos, através do modelo de gestao de casos, orientando a execugao
dos planos individuais, combinando recursos materiais e prestacdo

de servigos, que evoluam para a elaboragao de orgamentos

pessoais. (Dominio da activacao de direitos)

Desenvolvimento Promover o acesso dos cidadaos com deficiéncias e incapacidades a
de competéncias niveis mais elevados de escolarizagdo e de qualificagdo profissional,
designadamente garantindo percursos de educagao e formacgao até
ao 12.2 ano e a escolarizacdo até aos 18 anos, em conformidade com
o desenvolvimento dos seus potenciais.
(Dominio da educagao e formagao ao longo da vida)

Combater a iliteracia e criar condicdes para o acesso a oportunidades
de educagao e formacao ao longo da vida, no ambito das politicas gerais
de educacao e formagao profissional, designadamente a Iniciativa

Novas Oportunidades.

(Dominio da educacao e formagao ao longo da vida)

Transformagdo Sensibilizar os cidadaos, as suas familias e os significativos para a
de normas importancia da integragao nas redes gerais de recursos, para a sua
e valores valorizacdo e mobilizagao.

(Dominio da activacao de direitos)

Garantir a existéncia de informacao sobre a vida quotidiana e a vida
publica em suportes adaptados aos diversos tipos de deficiéncias

e incapacidades.

(Dominio da acessibilidade comunicacional e programatica)
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A escolha destas medidas como exemplos do que deve constar nos pla-
nos de acgao funda-se na necessidade de transformar a situacao de par-
tida em termos de aquisicado de competéncias. Este dominio é da maior
importancia, porquanto o acesso diferenciado aos recursos que permitem
a valorizagao pessoal se transforma em factor de legitimacao, aos olhos
dos proprios e da sua envolvente, da diferenca de resultados em termos
de oportunidades ao longo da vida.

A garantia do acesso universal a uma avaliagao de necessidades e po-
tenciais, a cargo de centros de competéncia, aquando da sinalizagao das
deficiéncias e incapacidades, sejam elas congénitas ou adquiridas, que de-
termine as necessidades, os problemas a resolver e os potenciais a desen-
volver, é o ponto de partida a partir do qual se pode desenhar o trabalho
conjunto de técnicos e cidadaos, que podera resultar em maiores niveis
de autonomia e de participacao social. A revisao periodica dessa avaliacao
é um factor de garantia de que nao se perdem potenciais adquiridos nem
se negligenciam eventuais novos problemas e de manutengao do vincu-
lo social do cidadao, pela criagao de estruturas de acompanhamento da
evolucao da sua situagao, que podem contratualizar e definir as acgoes
necessarias e adequadas a cada caso.

Isto corresponde a uma nova abordagem, com a mudanca do paradig-
ma da incapacidade para o paradigma da capacidade, isto é, com a pre-
ocupacao de valorizagao dos potenciais, das capacidades, como alavanca
para os percursos de reabilitagdo e para a promogao dos mais elevados
niveis de qualidade de vida.

A avaliagao das incapacidades, continuando a ser necessaria, seria re-
levante para efeitos de determinagao dos impactos e custos das deficién-
cias e incapacidades e para a reparacao de danos e perdas resultantes de
incapacidades adquiridas, e deveria ocorrer apenas ap0ds os processos de
reabilitagdo, optimizados e estabilizados os diversos quadros funcionais.

Este modelo tem sobre a tradicional avaliacao de incapacidades a gran-
de vantagem de se basear numa perspectiva holistica da pessoa humana
e ndo apenas na sua capacidade para o trabalho e de criar um esquema
integrado de avaliacdo de necessidades das pessoas com deficiéncias e
incapacidades, congénitas ou adquiridas, de todo o tipo, valido para todos
os eixos das politicas de inclusao e nao restrito as politicas de emprego e
proteccao social. Permite, por outro lado, um acompanhamento da evolu-
¢ao da situagao de cada pessoa.

Para que esse acompanhamento funcione é muito importante desen-
volver os factores de mobilizagao das comunidades locais, em particular
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aquelas em que foram mais frageis ou inexistentes os dinamismos espon-
taneos que impulsionaram o desenvolvimento da actual rede de servicos.
O Estado deve, por si ou por contratualizacdo, garantir servicos de apoio
disponibilizados de forma préxima, que prestem informagao, aconselha-
mento e advocacy e sejam um ponto so6lido de contacto do cidadao com o
sistema de reabilitacdo. Tal desenvolvimento produzira nao apenas efei-
tos ao nivel da cobertura das necessidades, mas assegurara, também e
fundamentalmente, o aumento da consciéncia, por parte dos cidadaos,
dos seus direitos e deveres e facilitara a sua emancipagao individual e
participacao em redes sociais.

Estes centros de apoio serdo os facilitadores do acesso aos servicos,
com a vantagem de considerar o cidadao como um todo, podendo, atra-
vés do modelo de gestao de casos, orientar-se para a elaboragao de pla-
nos individuais de ac¢ao, combinando recursos materiais e prestacao de
servicos. Assim, aumenta o nivel de informacao de que o cidadao dispde
sobre os recursos existentes, mas também a sua liberdade de escolha e
definicao de prioridades, importante para a definicao do seu projecto de
vida. O exemplo, ja experimentado em outros paises, da elaboracao de
orcamentos pessoais é uma das possibilidades a desenvolver, por maximi-
zar a liberdade de escolha e o poder do cidadao sobre os prestadores de
servicos, sendo um dos caminhos vidveis para que aumente a eficiéncia
dos servicos sem perda de equidade.

Se, ao nivel micro, estas transformacgoes introduzirao mudancgas com
fortes efeitos, sobretudo estruturais, as politicas macro devem fixar-se
em objectivos mais exigentes na sua relacdo com os cidadaos com defici-
éncias e incapacidades. Ha muito que é sabido que a igualdade de acesso,
frequentemente apenas formal, é insuficiente para a inclusao real de pes-
soas e grupos que tenham necessidades especificas. Ora, quando se trata
do acesso ao conhecimento, como na educacao e na formacao, a desigual-
dade que por essa via se produz ganha um peso enorme na definicao das
trajectorias de vida possiveis.

Ha frequentemente a conformacao com a associagao entre deficién-
cias e incapacidades e baixos niveis de rendimento escolar ou a aquisi¢ao
de qualificacoes profissionais apenas basicas. A espiral de exclusao social
que assim se abre tem que ser cortada. Dai a importancia de promover o
acesso dos cidadaos com deficiéncias e incapacidades a niveis mais ele-
vados de escolarizagdo e de qualificacao profissional, através de accoes
positivas de apoio a realizagcao desses objectivos.

Nesta area, é fulcral conseguir que estes cidadaos acompanhem a ele-
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vacao dos patamares escolares e de qualificacdo de base que vao sen-
do fixados, com o progresso, para niveis cada vez mais elevados. Nao os
atingir torna a exclusao mais grave; porque aumenta a distancia face aos
padroes gerais da sociedade. Por exemplo, o objectivo de garantir a esco-
larizagao até aos 18 anos e percursos de educacao e formacao até ao 12.2
ano para todos, seja em vias escolarizantes ou profissionalizantes, é um
objectivo que deve ser definido como patamar basico também para os ci-
dadaos com deficiéncias e incapacidades, porventura langando uma nova
vertente da Iniciativa Novas Oportunidades.

A informacao recolhida esclarece que, na populacao adulta, as defici-
éncias e incapacidades estao associadas a baixos niveis de literacia e es-
colarizagao, factores que contribuem para condicionamentos diversos, no
acesso a oportunidades, no exercicio de direitos, na participacao social,
na percepcao da propria condi¢ao. Para que nao haja geracdes perdidas,
a estratégia deve orientar-se também para a recuperacgao dos potenciais
da populacao adulta, combatendo ailiteracia e criando condicdes para o
acesso a oportunidades de educacao e formacao ao longo da vida; no am-
bito das politicas gerais de educacao e formacao profissional. Assim, estas
politicas serao mais inclusivas e os niveis de discriminacao no acesso a re-
cursos formalmente disponiveis desceriam, com beneficios directos para
os cidadaos e com ganhos de coesao social.

No ambito da orientacao de politica promover a responsabilizacao do
Estado e das instituicdes sociais na criacdo de oportunidades, e dos cidadaos
e familias na procura e bom uso das oportunidades, e na optimizacdo de
recursos e potenciais estao incluidos os estimulos para que, a todos os ni-
veis de vida em sociedade, se procure activamente a plena integracao dos
cidadaos com deficiéncias e incapacidades, assumindo estes, em contra-
partida, o dever de agir para que essas oportunidades sejam plenamente
aproveitadas (Quadro 47).

Neste dominio, tem sido tradicdo responsabilizar essencialmente o Es-
tado e beneficiar das boas-vontades e empenhamento das instituicoes de
solidariedade. Todavia, para se avancar significativamente, é necessario
mudar de perspectiva. A inclusao pressupde a activagao das politicas e o
empenhamento do Estado; inclui a maximizagao da solidariedade social,
mas sé se consegue, de forma cabal, com a aceitacao por todos os actores
sociais de que os objectivos de inclusao social lhes dizem respeito, nas
suas esferas de actuacao.

A desresponsabilizacao de alguns actores-chave nas sociedades con-
temporaneas pela questao das deficiéncias e incapacidades, em particu-
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lar em relagdo as adquiridas, cria obstaculos a inclusao e participagao
social, os quais sao dificeis, senao mesmo impossiveis de ultrapassar sem
uma nova cultura de responsabilizacao.

O sentido desta orientagao de politica é a promocao dessa cultura de res-
ponsabilizacao que torne a questao da inclusao social numa componente
natural dos deveres de cidadania, a par dos outros, em vez de se circunscre-
ver a sectores mais sensiveis ou mobilizados, por qualquer tipo de razao.

Neste campo, a informacao recolhida deixou claro que os indices de
participacao no mercado de trabalho sao fortemente desfavoraveis, o que
torna este um dos campos privilegiados em que é necessario promover,
por todos os meios, essa cultura de responsabilizacdo. Ha actualmente
apoios do Estado que praticamente nao sao utilizados pelas empresas,
politicas activas de emprego com forte potencial de inclusao mas de apli-
cacao muito restrita, reduzida persisténcia no apoio a permanéncia ou ao
regresso ao mercado de trabalho por parte de quem é atingido, num dado
momento da sua vida, por um acidente ou doenca crénica.
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QUADRO 47. NATUREZA DAS ACGOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO DE QUALIDADE
DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA PROMOVER A RESPONSABILIZACAO DO ESTADO
E DAS INSTITUICGES SOCIAIS NA CRIAGAO DE OPORTUNIDADES, E DOS CIDADAOS E FAMILIAS NA
PROCURA E BOM USO DAS OPORTUNIDADES, E NA OPTIMIZAGAO DE RECURSOS E POTENCIAIS

Orientagdo de politica

Promover a responsabilizacdo do Estado e das instituicoes sociais na criacdo
de oportunidades, e dos cidaddos e familias na procura e bom uso das
oportunidades, e na optimizacdo de recursos e potenciais.

Natureza das accdes a desenvolver

Estimulos a que, a todos os niveis de vida em sociedade, se procure
activamente a plena inclusao dos cidadaos com deficiéncias e
incapacidades, assumindo estes, em contrapartida, o dever de agir
para que essas oportunidades sejam plenamente aproveitadas.

Exemplos

de medidas
no dmbito

do aumento
da dotacdo de
qualidade

de vida

Criagdo de
oportunidades

Desenvolvimento
de competéncias

Transformagao
de normas
e valores

Adoptar acgdes positivas de aumento da abertura dos empregadores e
tornar efectivos os estimulos existentes na politica activa de emprego.
(Dominio do trabalho e emprego)

Prever legalmente a possibilidade de recurso a um assistente pessoal
e promover o recurso a assistentes pessoais.
(Dominio do desenvolvimento psicolégico e de capacidades sociais)

Adoptar medidas de empowerment dos cidadaos com deficiéncias

e incapacidades, seus familiares e significativos, centradas no
encorajamento a adopgao de uma vida auténoma e de inclusao social,
sempre que adequado, pela participacao na vida profissional.
(Dominio da autonomia e resiliéncia)

Definir o perfil profissional, promover a formagao e apoiar a actividade
de profissionais dotados de competéncias para aconselhamento

de empresas e instituigdes, que actuem como mediadores entre as
organizacoes e os cidaddos, e como facilitadores da sua insercao nos
contextos e postos de trabalho adequados.

(Dominio do trabalho e emprego)

Sensibilizar e comprometer as autarquias — enquanto entidades de
referéncia — e outros actores sociais locais para a construcao da
sociedade aberta, distinguindo os municipios sem barreiras.
(Dominio da aceitagao e respeito)

Promover o dever cruzado de todos os actores sociais pela manutengao
da relagao dos sinistrados e vitimas de doencas crénicas com a vida
profissional, nomeadamente desenvolvendo os mecanismos legais que
permitam a efectivagao dos direitos dos trabalhadores sinistrados ou
com doenca croénica ao restabelecimento da sua capacidade de trabalho,
a sua recuperagao para a vida activa e a sua reintegragao e/ou
recolocacgao profissional e responsabilizando mais os empregadores pela
retencdo e reintegragao destes trabalhadores.

(Dominio do trabalho e emprego)
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Para inverter esta situagao é necessario agir com forte intensidade no
campo da transformacao de normas e valores. Destacaram-se dois exem-
plos de uma mudanca de atitude e de encorajamento a boas praticas
existentes. No que respeita a construcao de uma sociedade aberta, sem
barreiras, o comprometimento das autarquias e de outros actores sociais
locais, conferindo visibilidade as boas praticas empreendidas, através de
dinamicas de reconhecimento social, permitindo assim fomentar a sua
disseminacao. Ao nivel do regresso ao emprego de quem experiencia uma
deficiéncia e incapacidade adquirida, é necessaria a implementagao do
disposto no Codigo do Trabalho, por forma a que haja maior responsa-
bilizacado das empresas em que estas pessoas estavam empregadas no
momento em que sao atingidas pelo seu percurso profissional futuro,
mantendo-as, sendo co-responsaveis pela sua reabilitagdo, participando
na sua reconversao para fungdes adequadas a nova situagao, ou adap-
tando os postos de trabalho a que elas possam permanecer na empresa,
sempre que possivel. Seria igualmente oportuna a extensao da estratégia
de manutencao e retorno ao trabalho por parte daqueles que adquirem
deficiéncias e incapacidades na sequéncia de outros acidentes e doengas.

Uma nova atitude de abertura é requerida também no dominio dos
proprios cidadaos e dos contextos sociais em que vivem. Considera-se que
prever a accao de assistentes pessoais e de mediadores para o emprego
sao duas medidas que podem ajudar significativamente a vencer os obsta-
culos, por vezes pequenos, mas que se agigantam na vida quotidiana das
pessoas, quer a sua autonomia e participagao, quer a sua integracao no
mercado de trabalho. As politicas portuguesas tém estado muito centra-
das na aquisicao de competéncias por parte dos cidadaos com deficién-
cias e incapacidades, mas é necessario passar dai para politicas centradas
na passagem da aquisicao de competéncias a abertura de possibilidades,
nas quais a autonomia individual pode ser estimulada pelos assistentes
pessoais e as dificuldades no percurso de insercao no emprego podem ser
minoradas pela accao de mediadores para o emprego.

O efeito destas medidas seria potenciado fortemente pela adopcgao de
um conjunto de outras especificamente orientadas para o empowerment
dos cidadaos, dos seus familiares e significativos, encorajadoras da adop-
¢ao de uma vida auténoma e de inclusao social, designadamente através
da via profissional, sempre que possivel.

Num novo contexto de responsabilizacao e empowerment, muitas medi-
das existentes, nomeadamente na area do emprego e na area da inclusao
social, encontrarao terreno para obterem melhores resultados e o Estado
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ver maximizados os efeitos do investimento nas pessoas e na sua valoriza-
¢ao. Por sua vez, os cidadaos véem mais recompensado o seu esforco.

Objectivo estratégico

“Visar a igualdade de condicao como objectivo tltimo das politicas”

As trés orientagdes de politica deste objectivo estratégico correspondem
a uma mudanca estrutural nos objectivos a atingir pela sociedade portu-
guesa. Entende-se que a estratégia deve promover o acesso aos direitos e
com mais ambicao, visar a igualdade de condicao, o que implica esforcos
concertados para eliminar as desigualdades, resultantes ou nao de defici-
éncias e incapacidades. A eficacia das medidas incluidas no objectivo es-
tratégico do acesso aos direitos criara novas condi¢oes para a promogao
da igualdade, pelo que a sua realizagao é uma condicao necessaria para
que este objectivo se atinja.

Devem aqui ser desenvolvidas as ac¢des que maximizem os efeitos das
anteriores e tornem os actores sociais mais exigentes, nao ja em relagao
a necessidade de participacao e inclusdo mas, além disso, em relagdo ao
direito a igualdade. Ou seja, aqui serao inseridas as medidas orientadas
para a eliminagao progressiva das restricoes a participacao, garantindo
acesso igual a oportunidades de valorizacao e realizagao pessoal e par-
ticipacao igual nos beneficios extraidos do bom uso das oportunidades
proporcionadas (Quadro 48).

As restricdes a participagcao derivam, muitas vezes, da fragmentacao
de medidas e servicos que se tornam incoerentes ou desarticulados e po-
tenciam negativamente o acesso as oportunidades. Por isso, exemplifica-
-se as medidas a tomar com duas medidas de criacdo de oportunidades
necessarias a que as intervengoes propriamente ditas se tornem realmen-
te acessiveis e com a qualidade necessaria.
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QUADRO 48. NATUREZA DAS ACGOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO DE
QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA ASSEGURAR A IGUALDADE
NAS OPORTUNIDADES E NOS RESULTADOS, ATRAVES DE ACCOES POSITIVAS

Orientacdo de politica

Assegurar a igualdade nas oportunidades e nos resultados, através de accoes
positivas.

Natureza das accoes a desenvolver

Medidas orientadas para a eliminagao progressiva das restri¢oes a
participacao, garantindo acesso igual a oportunidades de valorizagao,
de realizagdo pessoal e participagao igual nos beneficios extraidos do

bom uso das oportunidades proporcionadas.

Exemplos

de medidas
no dmbito

do aumento
da dotacdo de
qualidade

de vida

Criagdo de
oportunidades

Desenvolvimento
de competéncias

Transformagdo
de normas e
valores

Disponibilizar servicos e recursos de apoio a igualdade de condigao,
numa légica de acgdes positivas, complementares dos recursos gerais,
disponiveis e acessiveis a todos, independentemente da sua situagao
geografica, do contexto social ou estatuto econémico, com especial
enfoque na transicdo entre as diversas fases do ciclo de vida.
(Dominio da integragao em redes sociais)

Garantir o acesso universal aos bens, servicos, transportes, etc. (e.g.,
assegurar a acessibilidade - fisica e econdmica - do sistema de transportes
publicos multimodais; promover a acessibilidade das residéncias das

pessoas com deficiéncias e incapacidades). (Dominio da mobilidade)

Adoptar medidas que permitam o acesso universal a informacao, quer
nos servicos publicos, quer nos privados.
(Dominio da acessibilidade comunicacional e programatica)

Adoptar um plano de capacitagao e qualificagao das familias de pessoas
com deficiéncias e incapacidades, centrado no desenvolvimento de
competéncias para a participagao social efectiva.

(Dominio da integragao em redes sociais)

Realizar campanhas publicas recorrentes de disability awareness,
focando os direitos e as pessoas com deficiéncias e incapacidades e
promovendo assim a sua imagem, enquanto parte integrante de pleno
direito da comunidade.

(Dominio da aceitagao e respeito)

Adoptar medidas de discriminagado positiva para os cidadaos em cuja
condigao social se juntam a situacado de deficiéncias e incapacidades

e a vulnerabilidade a pobreza aquando do planeamento dos programas
e medidas. (Dominio da solidariedade)
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Os servicos e recursos de apoio, com especial consideracao dos que in-
cidem nos momentos de transicao entre as diversas fases do ciclo de vida,
geralmente associados a transi¢ao nos servigos prestados (e.g., criar planos
individuais de transicao da escola para o emprego; adoptar um programa
integrado de reabilitacdo e reintegracao de vitimas de doencas e acidentes;
apoiar a transicao, quando necessaria, entre servicos, como por exemplo,
entre o hospital e a comunidade ou entre servicos especializados e servicos
regulares) revestem-se, neste contexto, da maior importancia.

Neste ambito, é urgente a introducao de servicos na dptica do disa-
bility management, de modo a prevenir e evitar o abandono precoce do
emprego e assegurar o retorno ao trabalho dos cidadaos activos com defi-
ciéncias e incapacidades adquiridas na sequéncia de doengas e acidentes,
designadamente profissionais, obstando as dinamicas de desinsercao so-
cial, preservando a vinculagao laboral e social e a dignidade dos cidadaos,
pela rentabilizacao da capacidade de trabalho e adequacao aos contextos
profissional e social.

No ambiente extremamente exigente das sociedades modernas globa-
lizadas, o ndo-acesso a informacao em condicdes de igualdade é um fac-
tor de exclusao social, porque limita o conhecimento das oportunidades
sociais, porque restringe a participagao social, porque circunscreve os ex-
cluidos a universos restritos que empobrecem a sua aquisicao de compe-
téncias sociais. Por esta razao se propde que se estudem seriamente novas
medidas que permitam as pessoas com deficiéncias e incapacidades um
acesso pleno a informacao, quer nos servigos publicos, quer nos privados
(e.g., desenvolver formagao basica em Lingua Gestual na dptica do utili-
zador junto de profissionais-chave que atendam pessoas com deficiéncias
e incapacidades; favorecer o atendimento personalizado as familias de
pessoas com deficiéncias e incapacidades).

A pesquisa efectuada evidencia a necessidade de fomentar a procura,
isto é, de tomar medidas que aumentem a consciéncia do risco de ex-
clusdo e a integracao na sociedade. Para inverter a “naturalizacdo” da
condigdo subordinada, ha que tomar medidas que dotem as pessoas com
deficiéncias e incapacidades e respectivos significativos de competéncias
para a participacao social efectiva, o que pode dar lugar a um plano de
capacitacao e qualificacao das familias, visando remover este obstaculo
sério a igualdade de condicao.

Do lado da sociedade envolvente, ha que insistir nos esforgos de pro-
mocao de uma nova atitude social face a deficiéncia, focando os direitos
e as pessoas com deficiéncias e incapacidades (e.g., utilizacdo de imagens
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das pessoas com deficiéncias e incapacidades na publicidade regular, dis-
seminacao de boas praticas no processo de participagao dessas pessoas),
promovendo assim a sua imagem enquanto parte integrante de pleno
direito da comunidade. Nao se pode incluir numa sociedade predisposta
a excluir e essa predisposicao cultural e psicologica tem que ser removida
para que haja igualdade.

O retrato que resultou da investigacao empirica feita no ambito do
Estudo deu indicagcdes muito precisas sobre um outro fendmeno determi-
nante para realizar a igualdade de condicdo — a associagao entre defici-
éncias e incapacidades e vulnerabilidade a pobreza. Esta associagao é re-
sultante da incapacidade de inverter a tendéncia para o empobrecimento
de pessoas com determinadas caracteristicas, que ficam dependentes das
redes de solidariedade familiar. Ora, as familias tém acesso desigual a
recursos econdmicos, sociais e culturais, criando-se, para quem vive em
familias econdmica, social e culturalmente vulneraveis, um quadro de du-
pla vulnerabilidade a exclusao. Esta ocorréncia e a intensidade da sua in-
cidéncia justificam uma actuacao forte junto das familias com esta dupla
vulnerabilidade, pelo desenvolvimento de medidas articuladas e suficien-
temente fortes para combaterem a tendéncia, actualmente forte, para a
reproducao dessa dupla vulnerabilidade com efeitos de exclusao social
agravados.

Estas orientacdes convergem para a necessidade de medidas que con-
trariem inércias que promovem a reproducao da desigualdade. O comba-
te a essa inércia passa por medidas fortes de estimulo a que os cidadaos
com deficiéncias e incapacidades participem em todas as esferas da vida
social, influenciando a sociedade em todos os dominios e nao intervin-
do apenas naqueles que dizem respeito a defesa da sua condicdo. E esse
0 ambito das accoes a desenvolver no quadro da orientagao de politica
promover a inclusdo social através da participacdao activa, entendida como
capacidade de estar presente, afectar e ser afectado por todos os dinamismos
sociais (Quadro 49).
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QUADRO 49. NATUREZA DAS ACGOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO DE
QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA PROMOVER A INCLUSAO
SOCIAL ATRAVES DA PARTICIPACAO ACTIVA, ENTENDIDA COMO CAPACIDADE DE ESTAR
PRESENTE, AFECTAR E SER AFECTADO POR TODOS 0S DINAMISMOS SOCIAIS

Orientagdo de politica

Promover a inclusdo social através da participacdo activa, entendida como
capacidade de estar presente, afectar e ser afectado por todos os dinamismos

sociais.

Natureza das accdes a desenvolver

Estimulos a que os cidadaos com deficiéncias e incapacidades participem
em todas as esferas da vida social, influenciando a sociedade em todos
os dominios e n3o intervindo apenas naqueles que dizem respeito a

defesa da sua condigao.

Exemplos

de medidas
no dmbito

do aumento
da dotacdo de
qualidade

de vida

Criagdo de
oportunidades

Desenvolvimento
de competéncias

Transformacdo
de normas e
valores

Fomentar e dinamizar acgdes estruturadas de apoio a autonomia,
ao nivel local, envolvendo a participagao dos cidadaos com deficiéncias
e incapacidades e das suas familias e associagdes representativas.

(Dominio da autonomia e resiliéncia)

Promover o envolvimento das pessoas com deficiéncias e incapacidades
em actividades culturais e de participagao social.

(Dominio da integragao em redes sociais)

Introduzir, nos programas de qualificacdo e desenvolvimento pessoal,
componentes curriculares com vista a re/activar competéncias pessoais
e sociais, favorecendo a activacao, a inclusao.

(Dominio do desenvolvimento psicolégico e de capacidades sociais)

Investir no desenvolvimento de competéncias e promogado de acgoes
de facilitagdo do desempenho de papéis de protagonismo na sociedade
civil e na vida publica (e.g., estimular a criagao de grupos de apoio pelos

pares). (Dominio do desempenho de papéis e funcdes na vida publica)

Adoptar uma abordagem de confianga relativamente ao potencial de
autonomia das pessoas, apoiando-as directamente para que acedam a
servicos e recursos, diminuindo a sua dependéncia institucional.

(Dominio da autonomia e resiliéncia)

Instituir mecanismos de provedoria do cidaddo com deficiéncias e
incapacidades, a nivel local, para a relagdo com a Administragao Local e
os servigos desconcentrados do Estado, e a nivel nacional para a relagdo
com o Estado Central. (Dominio da activagdo de direitos)
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O paradigma da qualidade de vida assenta na ideia de autonomia in-
dividual e cidadania. A abertura reciproca e a relacao dialdgica entre os
cidadaos e os contextos sociais requerem a aprendizagem social da di-
ferenca e de como a considerar e tratar. A evolugao dos modelos de in-
tervencao neste dominio, do paciente para o cidadao, implica que ganhe
progressivamente importancia o tema da autonomia individual. Ora, a
promocao dessa autonomia, se faz parte de todo o trabalho que é opera-
do no sistema de reabilitacao, é uma actividade que pode ser intenciona-
lizada. Tendo presente a existéncia de assistentes pessoais e de uma rede
de apoios e servicos e os esforcos de empowerment, relinem-se condicoes
para dar um forte impulso a vida auténoma de muitos cidadaos que hoje
tém fortes dependéncias da solidez do contexto social, nomeadamente
familiar, em que nasceram e/ou vivem.

A participacao e a adopc¢ao de protagonismo na vida de uma comuni-
dade nao se decretam, sdo conquistadas por cada individuo, mas podem
e devem ser incentivadas e promovidas. A estratégia que aqui se desen-
volve implica a valorizacao deste objectivo. Dai que se exemplifique o que
um plano de acgao poderia fazer neste dominio, com incentivos que cria-
riam novas oportunidades para a autonomia individual; como o apoio a
que mais pessoas com deficiéncias e incapacidades giram com autonomia
0s seus recursos, estimulando a vida independente, criando dinamicas de
apoio a autonomia, ao nivel local, envolvendo a participacao dos cidadaos
e das suas familias e associacOes representativas.

Esta perspectiva implica também a expansao das politicas para areas
que tém recebido menor atencao e que visam o envolvimento das pesso-
as com deficiéncias e incapacidades em actividades culturais e de parti-
cipacgao social, tais como promover a participacao nos e a coordenacao
dos servigos pelos préprios utilizadores ou promover o voto das pessoas
com deficiéncias e incapacidades, tornando-o mais acessivel, dados os
recursos tecnoldgicos de que ja se dispde. Este esforco de abertura de
novas oportunidades articula-se com caminhos no desenvolvimento de
competéncias.

A informacao recolhida neste Estudo impressiona pelo nivel de con-
formacao que expde e sugere que é necessario promover programas de
desenvolvimento com vista a re/activar competéncias pessoais e sociais,
melhorando o autoconceito e estimulando a reaccao a todo o tipo de dis-
cursos fatalistas, tal como acontece com outros grupos vulneraveis a es-
tigmas sociais.

Neste contexto, ganha importancia que os cidadaos disponham de role-
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-models para o desenvolvimento dos seus potenciais. A proeminéncia que
Portugal atingiu nos jogos paralimpicos, por exemplo, incentivou a prati-
ca desportiva e criou role-models neste dominio. Em Portugal carece-se de
cidadaos com deficiéncias e incapacidades que, pelo seu desempenho de
funcoes de responsabilidade na vida publica, possam cumprir esse estimulo
a valorizacao em outras esferas de acgao. As politicas podem e devem tor-
nar visiveis as pessoas que tém esses potenciais e, por essa via, estimular
em particular os jovens em formagao a que progridam e se valorizem (8),
O Estado e a sociedade civil devem investir no desenvolvimento de compe-
téncias e promocao de accoes de facilitacao do desempenho de papéis de
protagonismo na sociedade civil e na vida publica (e.g., estimular a criacao
de grupos de apoio pelos pares) e os cidadaos que se distinguem podem
ajudar a comunidade a desenvolver os seus niveis de aceitacao e respeito
pela via da maior participacao na vida publica.

O aumento do respeito por todos os cidadaos passa pela confianga que
se deposita no seu autogoverno. Tradicionalmente, estes cidadaos eram
acolhidos em instituicdes e, embora a situacao tenha mudado muito nas
tltimas décadas, continuam fortemente vinculados a essas instituigoes.
Pode tomar-se uma orientacao diferente, que aumenta a liberdade de
escolha e é um exercicio pratico de autonomia individual, como acontece
com os or¢camentos individuais em que, ap6s diagnosticadas as neces-
sidades, se estabelece uma conta individual que o cidadao aplica e gere
com as institui¢oes que considera mais adequadas a si proprio, pelos seus
préprios critérios.

Importa ainda continuar a aperfeicoar o modo como o Estado e os ser-
vigos tratam os cidaddos. As experiéncias locais de provedoria parecem
bem sucedidas na resolugao de problemas e remocao de obstaculos a in-
clusdo social, permitindo que os problemas possam ser vistos na pers-
pectiva dos cidadaos que os sentem e nao sé na perspectiva dos técnicos
que a eles se dirigem. Dai que se deva apoiar a disseminagao de servicos
de provedoria do cidadao com deficiéncias e incapacidades, a nivel local,
para a relagao com a Administracdo Local e os servigos desconcentrados
do Estado, e a nivel nacional para a relacao com o Estado Central.

(18) Registe-se, apenas a titulo de exemplo, que o Governo britdnico teve, durante uma década, um
ministro cego que ocupou as mais importantes pastas ministeriais (incluindo educacdo, emprego e
administracdo interna) e que o actual governo alemdo tem um ministro também da administracao
interna que se desloca em cadeira de rodas, sendo ambos figuras politicas de grande proeminéncia
nacional nos seus paises.
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Tudo converge para a ultima orientacao de politica dentro deste ob-
jectivo estratégico abordar de forma interactiva as desigualdades politicas,
econdmicas, sociais, educativas e culturais numa sociedade digna, aberta e
inclusiva que reconhega, valorize e celebre a diferenca como um valor. Neste
objectivo, incluem-se a eliminacdo dos mecanismos pelos quais a dife-
renca se transforma em desigualdade geradora de discriminacao social,
através da promocgao da nocao de que ha uma condicao humana comum
e superior a expressao de qualquer diferenca entre individuos, incluindo a
diferenca que resulta das deficiéncias e incapacidades (Quadro 50).

214 MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL



QUADRO 50. NATUREZA DAS ACCOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO DE
QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA ABORDAR DE FORMA
INTERACTIVA AS DESIGUALDADES POLITICAS, ECONOMICAS, SOCIAIS, EDUCATIVAS E
CULTURAIS NUMA SOCIEDADE DIGNA, ABERTA E INCLUSIVA QUE RECONHECA, VALORIZE
E CELEBRE A DIFERENCA COMO UM VALOR

Orientagdo de politica

Abordar de forma interactiva as desigualdades politicas, econdmicas, sociais,
educativas e culturais numa sociedade digna, aberta e inclusiva que
reconhega, valorize e celebre a diferenca como um valor.

Natureza das accdes a desenvolver

Accdes orientadas para a eliminagdo dos mecanismos pelos quais a
diferencga se transforma em desigualdade geradora de discriminagao
social, através da promocgao da nocao de que ha uma condi¢do humana
comum e superior a expressao de qualquer diferenca entre individuos,
incluindo a diferenga que resulta das deficiéncias e incapacidades.

Exemplos

de medidas
no dmbito

do aumento
da dotagdo de
qualidade

de vida

Criagdo de
oportunidades

Desenvolvimento
de competéncias

Transformagdo
de normas e
valores

Promover o design inclusivo de servigos e produtos, aumentando o nivel
de participagao na vida colectiva, nomeadamente criando um centro de
exceléncia em design universal e promovendo a disseminagao de normas
e standards de design inclusivo de referéncia, fomentando uma cultura de
valorizagao e aceitagao da diferenga, pela abertura a e pela participagao
da diferenca. (Dominio da aceitagao e respeito e da acessibilidade
comunicacional e programatica)

Tornar mais possivel as pessoas com deficiéncias e incapacidades a

vida no seio da comunidade, nomeadamente garantindo-lhes habitagao
adaptada as suas necessidades a custos suportdveis, o que pode implicar
langar novas iniciativas de habitagao a custos controlados e promover

a bonificagao de rendas. (Dominio da habitacao)

Conceber e aplicar acgdes, medidas e programas que visem a
capacitacdo da multiplicidade dos actores sociais para a gestao da
diversidade e para o reconhecimento da diferenca.

(Dominio da aceitagao e respeito)

Estimular a criatividade e a expressao artistica dos cidaddos com
deficiéncias e incapacidades.
(Dominio da criatividade e expressao emocional)

Adoptar uma atitude face as deficiéncias e incapacidades de defesa
dos direitos humanos e assegurar, consequentemente, a aplicagdo de
sangdes proporcionais a casos de discriminagao directa e indirecta.
(Dominio da proteccgao juridica)

Articulagdo com os meios de comunicagao social, no sentido de
promoverem solugOes para as pessoas com deficiéncias e incapacidades
de cariz auditivo ou visual.

(Dominio da acessibilidade comunicacional e programatica)
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Como exemplo das medidas que podem apoiar a prossecugao deste ob-
jectivo, no dominio da criacao de oportunidades, seleccionaram-se duas
de naturezas distintas: uma, na perspectiva de que a igualdade se cons-
tréi com medidas, que nao visando especificamente os cidadaos com de-
ficiéncias e incapacidades, incluem também as suas necessidades, na con-
cepcao e desenvolvimento de produtos; e outra, que é um apoio especifico
numa das necessidades basicas fundamentais para a vida auténoma.

Nas sociedades em que se vive, a inovacao tecnoldgica abre continua-
mente novas oportunidades, e novos produtos sao concebidos e comer-
cializados a uma velocidade extremamente elevada. Esses produtos obe-
decem a normativos diversos, como o da seguranca para os utilizadores
e podiam obedecer a normativos de respeito e aceitacio pela diferenca,
como acontece com os standards de design inclusivo. Nao sendo especifi-
camente dirigidos a nenhum grupo especial de cidadaos, podem ser de-
senvolvidos tendo em conta as necessidades de grupos diversos, incluindo
aqueles cuja qualidade de vida se pretende melhorar com esta estratégia.
O design inclusivo de servigos e produtos, ndo se dirigindo especificamen-
te a cidadaos com deficiéncias e incapacidades, mas servindo-os também,
aumenta per si o seu nivel de participacao na vida colectiva. Neste ambito,
uma das medidas carismaticas poderia ser a criagdo de um ou mais centros
de exceléncia em design universal, no contexto das politicas de inovacao, a
promocao da disseminacao de normas e standards de design inclusivo.

Ao mesmo tempo que se deve promover a participacao dos cidadaos
nos beneficios do progresso, nao podem esquecer-se as necessidades ba-
sicas que continuam por garantir. Dada a associacao detectada, em di-
ferentes paises, entre deficiéncias e incapacidades e empobrecimento,
a efectividade das politicas sociais é muito relevante para a definicao
do estatuto destes cidadaos. Um dos dominios que é simultaneamente
proporcionador de autonomia e garantia de bem-estar fisico é o aces-
so a habitacao independente. Mas este acesso pode ser particularmente
dificultado, dado o efeito das barreiras arquitectdnicas, a relacao entre
rendimentos e custos e a escassez de servicos especificos a cidadaos com
necessidades especificas. A garantia de habitacao adaptada a custos su-
portaveis pode implicar o lancamento de novas iniciativas de habitagdo a
custos controlados e de novos mecanismos de promocgao de bonificacao
de rendas, mas é um exemplo-chave da preocupagao com a autonomia
individual de cada cidadao.

Contudo, o maior obstaculo a plena inclusao continua a ser a falta de
capacitacao da populacdo em geral e, nomeadamente, dos cidadaos com
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papéis e responsabilidades na organizacao e no funcionamento da socie-
dade e nos que exercem papéis no ambito da educacao e formacao, para
a gestao da diversidade e para o reconhecimento da diferenca. Por isso, a
adopcao de medidas de capacitagao para grupos diversos, que se esten-
dem do atendimento em servicos publicos aos professores ou dos arqui-
tectos aos cidadaos andnimos, deve ser incluida num plano de acgao que
vise a igualdade de condicao.

Tal plano deve ter presente que a valorizacao da diferenca passa pela
aceitacao e respeito, mas também, e muito, pela valorizacao dos poten-
ciais, que se nao reduzem, como se vem sublinhando, a participagao no
mercado de trabalho, mas implicam todas as esferas do direito a realiza-
¢ao pessoal. Por isso se inclui aqui, também como exemplo de capacita-
cao, o estimulo a criatividade e a expressao artistica, introduzindo essa
componente nos curricula de educagao e reabilitacao e agindo positiva-
mente para a valorizacdo dessa dimens3o da participaco social (*9).

Ao nivel da transformacao de normas e valores, adoptou-se o mesmo
critério de apresentacao de exemplos contrastados. Um de caracter norma-
tivo e prevendo sancdes por incumprimento, e outro do dominio da coope-
racao e incentivo a maior abertura de agentes importantes a diversidade.

No plano normativo, sustenta-se que se aproxima o momento de sancio-
nar ou tornar efectivas as sangoes por discriminagao directa ou indirecta de
cidadaos com deficiéncias e incapacidades, por violarem direitos humanos
fundamentais. No plano da cooperagao estratégica, encoraja-se a articula-
¢do com os meios de comunicacgao social, no sentido de promoverem solu-
¢Oes para as pessoas com deficiéncias e incapacidades de cariz auditivo ou
visual. Deve reconhecer-se que este é um caminho que esta a ser percorrido
e que as tecnologias de informacao e comunicacdo tém vindo a minorar.

A igualdade de condicao é exequivel, embora improvavel sem fortes
estimulos e direccdo enérgica da estratégia de longo prazo. Esta lltima
questao prende-se, alids, nao apenas com os contelidos de acgdes positi-
vas, mas também com a garantia de que se mobilizam os meios adequa-
dos e de modo ajustado para se atingirem os objectivos pretendidos. Por
isso se entendeu que estas questdes devem ser incluidas na definicdo da
estratégia em pé de igualdade com as medidas e ac¢des positivas. Trata-
se de garantir, ndao apenas um bom direccionamento estratégico, mas

(19) Neste contexto, seria interessante avaliar o impacto que teve na percep¢do social da trissomia 21
a participacdo de uma jovem actriz numa telenovela, de origem brasileira, recentemente difundida por
um dos canais de televisao.
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também de procurar um uso eficiente dos recursos, como se procura evi-
denciar com os dois objectivos estratégicos de que se tratara a seguir.

Objectivo estratégico

“Integrar as questoes das deficiéncias e incapacidades nas politi-
cas, programas e intervengoes gerais, complementadas com pro-
gramas, accoes e recursos especificos, no quadro de uma estraté-
gia politica integrada e multi-sectorial”

Neste objectivo estratégico reiinem-se as propostas que darao contetido
a arquitectura das novas politicas de reabilitagao.

Umadas grandes mudancas, ja em curso e que se recomenda que seja apro-
fundada, é a da inversao do papel relativo das politicas gerais e das politicas
especificas. Por esta razao, recomenda-se que se adoptem orientagodes politi-
cas, em todos os dominios sectoriais, no sentido de que as medidas a desenvol-
ver nesse ambito contemplem a resolucao dos problemas especificos que se
colocam aos cidadaos com deficiéncias e incapacidades, a par dos outros, e de
que apenas sejam desenvolvidas medidas especificas quando elas se revelem
necessarias e de modo complementar as medidas gerais (Quadro 51).

Para a concretizacao deste objectivo sao requeridas transformacoes
significativas de normas e valores. A perspectiva do mainstreaming, ou
seja, a mobilizacao preferencial das estruturas e dos servigos gerais dispo-
niveis na comunidade, complementados com servigos especializados, fa-
cilitadores do acesso aos servicos da comunidade e assegurando as com-
peténcias e recursos especializados, implica um movimento no sentido
da desinstitucionalizacao e, sendo exigente, é uma forma de melhorar as
condigoes para politicas inclusivas.

O mainstreaming ¢ um instrumento da promogao e condicao da igual-
dade de resultados, pela participacao plena nos sistemas gerais, pela pro-
mocgao da autonomia e pela participagao em contextos ajustados. Mas
comporta riscos, porque é necessario que os sistemas gerais se adaptem a
nova realidade. Tal implica a alocacao de recursos para os tornar capazes
de incluir a diversidade (por exemplo, na formacao inicial e continua de
professores/formadores/técnicos, na adaptacao dos contextos, na dota-
¢ao dos recursos e instrumentacao especializada pertinente).
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QUADRO 51. NATUREZA DAS AC§6ES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE
DOTAQT\O DE QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTA(S'T\O DE POLITICA
INTEGRAR AS QUESTOES DAS DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES NAS POLITICAS
GERAIS, COMPLEMENTANDO-AS COM AC§6ES ESPECIFICAS

Orientagdo de politica

Integrar as questdes das deficiéncias e incapacidades nas
politicas gerais, complementando-as com accoes especificas.

Natureza das acgoes

a desenvolver

Orientacdes politicas, em todos os dominios sectoriais, no sentido
de que as medidas a desenvolver nesse ambito contemplem a
resolucao, a par dos outros, dos problemas especificos que se
colocam aos cidadaos com deficiéncias e incapacidades e de que
apenas sejam desenvolvidas medidas especificas quando elas se

revelem necessdrias e de modo complementar as medidas gerais.

Exemplos Criacdo de

de medidas : oportunidades
no dmbito
do aumento
da dotacgdo
de qualidade

de vida

Desenvolvimento

de competéncias

Transformacgao
de normas

e valores

Prestar servicos de apoio a inclusdo e a qualidade de vida,
tanto quanto possivel nas estruturas gerais, nomeadamente
de satide, educao, seguranca social e trabalho, excepto nos
casos de elevada especializagao, e estabelecer e reforgar
parcerias entre recursos regulares e especializados, evitando
e eliminando a duplicagdo de infra-estruturas e competéncias.

(Dominio da activagao de direitos)

Garantir a disponibilidade de servigos especializados quando
os recursos da comunidade ainda os ndo incluam, bem como
encontrar solucdes para a satisfagdo a um nivel territorial
adequado de respostas a necessidades que requeiram um grau

elevado de especializagdo. (Dominio da activacdo de direitos)

Promover o desenvolvimento das estruturas gerais e das
competéncias dos seus profissionais, no sentido

de as preparar para actuagdes adequadas a heterogeneidade

de caracteristicas das pessoas com deficiéncias e incapacidades.

(Dominio da activagao de direitos)

Desenvolvimento de acgoes de formacao e sensibilizacdo aos
dirigentes e profissionais da area da reabilitacdo, de modo a
identificarem os impactos do mainstreaming no ambito das suas

intervengodes. (Dominio da activagao de direitos)

Integracao de principios de mainstreaming e de gestao da
diversidade ao nivel das politicas gerais, assegurando o
desenvolvimento das competéncias de todos os actores para a

sua efectiva implementagdo. (Dominio da activacdo de direitos)

Sensibilizar os significativos das pessoas com deficiéncias e
incapacidades para a importancia da integragao das pessoas com
deficiéncias e incapacidades na rede de recursos geral e apoia-los

na respectiva mobilizagdo. (Dominio da autonomia e resiliéncia)
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Este passo estratégico tem que ser bem preparado e solidamente execu-
tado, evitando o risco de desestruturagao das respostas especificas tradi-
cionais sem dotar previamente os sistemas gerais de condicdes e recursos
para a estratégia inclusiva. Os servicos especiais, reestruturados, com uma
nova filosofia e estratégia de accao — de apoio e facilitacao no acesso as es-
truturas gerais, actuando de forma complementar — poderao, ndo apenas
constituir uma almofada para a transicao de modelos, como evoluir para
instrumentos de suporte do bom funcionamento do novo modelo.

As mudangas de valores nao se limitam aos actores institucionais. As
familias e outros significativos tém demonstrado, algumas vezes, relutan-
cia em relacao a esta transicao de modelos, pelo que ha que trabalhar as
insegurancas sentidas e sensibiliza-los para a importancia da integracao
das pessoas com deficiéncias e incapacidades nas redes de recursos ge-
rais, sempre que possivel.

Esta mudanca é um enorme desafio, também para os dirigentes, pro-
fissionais e técnicos. Do lado da rede de servicos de caracter geral, ha que
investir no desenvolvimento de uma nova atitude por parte dos dirigentes
e nas competéncias dos profissionais — questao particularmente sensivel
no caso dos profissionais de educagao e formacao das estruturas regula-
res — no sentido de os preparar para actuacoes adequadas a heterogenei-
dade de caracteristicas das pessoas com deficiéncias e incapacidades. Do
lado dos técnicos da rede de recursos especializados ha que promover a
sua reconversao para o novo ambito das suas fungoes.

O novo modelo de intervencao proposto implica a garantia da disponi-
bilidade de servicos e recursos adequados nas estruturas gerais, nomea-
damente de salde, educacao, seguranca social e trabalho, que devem ser
prioritariamente mobilizados, e cobrir as necessidades, excepto no que
diz respeito aos casos de elevada especializagao, pressupondo estabelecer
e reforcar parcerias entre recursos regulares e especializados, evitando e
eliminando a duplicacao de infra-estruturas e competéncias.

Surge, por vezes, o receio de esvaziamento da rede de prestacao de
servicos existente, mas o que se propOe é a sua reconversao para uma
nova missao.
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QUADRO 52. NATUREZA DAS ACCOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO
DE QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA INTEGRAR
E COORDENAR MEDIDAS E ACCOES NUM QUADRO DE REFERENCIA COMUM DE
POLITICA, ATRIBUINDO RESPONSABILIDADES SECTORIAIS

Orientacdo de politica

Integrar e coordenar medidas e accoes num quadro
de referéncia comum de politica,

atribuindo responsabilidades sectoriais.

Natureza das acgoes
a desenvolver

Procedimentos necessarios a que a diversidade de medidas
e acgoes obedecam a uma racionalidade comum,
contribuam para objectivos definidos e sejam executadas

sob a responsabilidade de entidades definidas.

Exemplos Criacdo de

de medidas oportunidades
no dmbito
do aumento
da dotacdo
de qualidade
de vida

Desenvolvimento

de competéncias

Transformagdo
de normas

e valores

Promover a coordenacao, a nivel territorial, dos servicos
prestados aos cidadaos, através do desenvolvimento de uma
rede de centros de apoio a inclusao para atendimento, apoio

e encaminhamento, integrando e facilitando o acesso aos
recursos e servicos disponiveis, numa légica de gestao de casos.

(Dominio da activagao de direitos)

Fazer corresponder a oferta de servicos e a alocacdo de recursos
as necessidades e a distribuigao geografica das pessoas com
deficiéncias e incapacidades. (Dominio da activagado de direitos)

Agir para o aumento de competéncias das pessoas com
deficiéncias e incapacidades, no sentido de aumentar a sua
autonomia e mobilidade e lhes facilitar o acesso aos recursos
de que a sociedade dispde nos mais diversos dominios.

(Dominio da autonomia e resiliéncia)

Formar gestores e profissionais dos centros de apoio a inclusao
para actuarem numa légica de apoio continuado a definigao

e gestdo de percursos individuais de inclusao/reintegracao.
(Dominio da activacao de direitos)

Assegurar a coordenagao transectorial de politicas por uma
instancia governamental especifica, responsavel por um plano

global de acgdo. (Dominio da activagao de direitos)

Desenvolver planos de accdo sectoriais ao nivel dos diferentes
ministérios que tém responsabilidades e competéncias no dominio.

(Dominio da activacao de direitos)
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Para que o novo modelo de organizacao da prestacao de servigos funcione
adequadamente, é necessario continuar a criar oportunidades de insercao e
apoiar percursos numa légica de ciclo de vida, através de estruturas com
competéncias e recursos especificos para o efeito. Em articulagdo com os
recursos gerais, € importante que, partindo da capacidade ja instalada, se es-
truture uma capacidade de resposta especializada para atendimento, apoio
e encaminhamento, que facilite o acesso aos servicos, que devem estar dis-
poniveis, em condi¢des econdmicas ajustadas, acessiveis e com qualidade.

Estes centros de apoio devem funcionar como “one stop shop”, na infor-
macao e aconselhamento, no apoio no diagndstico e avaliacao das neces-
sidades individuais, no apoio a elaboracao de planos individuais de habi-
litagao/reabilitacao, no apoio aos cidadaos e significativos na gestao dos
percursos de vida, mobilizando e trabalhando em rede com as estruturas
e recursos sectoriais. Ou seja, sao estruturas de base territorial que cons-
tituem um instrumento fundamental de apoio a articulagdo entre progra-
mas e medidas e de facilitacao na transigao entre as diversas fases do ciclo
de vida, operacionalizando a abordagem da gestao de casos.

Num quadro exigente de escassez de recursos, ha que planear a rede
de centros especializados, diminuindo a distancia entre a “geografia da
iniciativa” e a “geografia das necessidades”. Com efeito, dada a base so-
lidaria da rede de recursos existente, ela nasceu de dinamismos locais e
protagonismos que geram situacoes de potenciais incoeréncias e sobre-
posicdes, como de manutencao de dreas em que, apesar de os problemas
existirem, nao surgiram iniciativas que os abrangessem.

Na mesma légica da Carta Social, é importante que o planeamento de
recursos parta de um conhecimento rigoroso dos problemas e das neces-
sidades e definicao das respectivas solucoes, que sejam definidas taxas de
cobertura desejavel para avaliar necessidades de recursos e decidir a esse
nivel a racionalizacdo e optimizacao da rede, de modo a atingir a cobertu-
ra universal, evitando duplicagdes, sobreposicoes e redundancias.

Assim, sdo criadas novas oportunidades de valorizacao dos cidadaos, o
que implica um esforco de capacitagao destes para que essas oportunida-
des se transformem em resultados, o que leva a que os centros de recursos
especializados, em particular, devam agir de forma a que se consiga melho-
rar os niveis de autonomia e de mobilidade dos cidadaos e facilitar-lhes o
acesso aos recursos de que a sociedade dispde nos mais diversos dominios.

Para atingir tal desiderato é preciso um grande esforco de capacitagao
institucional, nomeadamente de formacao de gestores e profissionais dos
actuais recursos especializados, para preparar a mudanca de paradigma
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dos centros de recursos, numa légica de apoio continuado a definicao e
gestao de percursos individuais de inclusao.

As necessidades de capacitacao institucional estendem-se a prépria
coordenacao das politicas e medidas. A preparacao adequada do novo
modelo requer, para que se potencie a sua efectividade, uma instancia
governamental especifica, a qual devera ser dotada de um mandato forte
e de autoridade sobre os servigos publicos e sectoriais, que assegure a
coordenacao transectorial das politicas.

Esta instancia especifica tera que ter competéncias bem definidas e
deve ser-lhe confiada a responsabilidade pela execucao de um plano glo-
bal de accao e a monitorizacao dos planos sectoriais de ac¢ao dos diferen-
tes sectores com competéncias e responsabilidades na provisao de servi-
cos, cuidados ou apoios. Esses planos sectoriais, tal como o plano global,
devem ser elaborados e aplicados com a garantia de que as pessoas com
deficiéncias e incapacidades foram consultadas, contendo informacao
sobre codigos de pratica, regulacdes, procedimentos de monitorizacao e
revisao e relatorios de progresso periddicos.

Com um quadro de atribuicao de responsabilidades bem definido (que
se retomara adiante, a proposito do modelo de governagao), importa con-
siderar a natureza dos servigos prestados. Estes cidadaos, quando clientes
de um servigo, ndo sao diferentes de quaisquer outros. Sao clientes com
direitos, com necessidades e expectativas que devem ser satisfeitas com
qualidade. O compromisso com esta perspectiva é outro dos pontos es-
senciais de uma mudanca de paradigma na relagcao com os cidadaos, pelo
que se defende a adopcao de medidas de regulacao dos servicos especifi-
cos prestados especificamente a cidadaos com deficiéncias e incapacida-
des que aproximem as condigdes de prestacao destes servicos daquelas
que estao estipuladas para os servicos sociais em geral (Quadro 53).

Para a eficacia desses servicos € essencial a coordenacao entre inter-
vencoes sectoriais. Na transicao entre servigos, quando concretizada in-
devidamente, “perdem-se” cidadaos e desencorajam-se muitos outros de
seguir percursos de inclusao, ou criam-se factores de perturbacao aos in-
dividuos e as suas familias, obstaculizantes dos processos de inclusao.

A estratégia proposta implica que as ac¢des a tomar considerem o cida-
dao como um todo, e a experiéncia tem demonstrado que esta € a forma
mais adequada para se passar de medidas de caracter predominantemen-
te assistencialista para medidas emancipatorias, de efectivagao de trans-
formacao de estatutos sociais, baseadas no atendimento personalizado e
na mobilizagao de parcerias entre os diversos actores.
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QUADRO 53. NATUREZA DAS ACGOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO
DE QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA CONCEBER 0S
SERVICOS RELATIVOS A DEFICIENCIA COMO UMA AREA DOS SERVICOS SOCIAIS EM GERAL

Orientagdo de politica

Conceber os servigos relativos a deficiéncia como uma drea dos servigos

sociais em geral.

Natureza

das accoes a desenvolver

Medidas de regulagao dos servigos prestados especificamente a cidadaos
com deficiéncias e incapacidades, em virtude dessas deficiéncias
e incapacidades, que aproximem as condicdes de prestacdo destes

servicos daquelas que estao estipuladas para os servigos sociais em geral.

Exemplos

de medidas
no dmbito
do aumento
da dotagdo
de qualidade
de vida

Assegurar o continuo de servicos centrados nas pessoas, coordenados

(Dominio da activagao de direitos)

Assegurar universalmente a dimensdo do acompanhamento a ex-clientes
no sentido de avaliar a efic4cia das intervencoes e, se necessario,
promover acgdes reparadoras que melhorem os resultados.

(Todos os dominios nos quais se melhora a dotacao de qualidade de vida

Criagdo de

oportunidades e baseados na comunidade.
dos cidadaos)

Desenvolvimento

de competéncias

Reconhecer que os cidadaos sao capazes de identificar as suas
necessidades e proporcionar-lhes oportunidades de desenvolver
essas competéncias.

(Dominio do desenvolvimento psicoldgico e de capacidades sociais)

Promover a incorporacdo da tematica das deficiéncias
e das incapacidades nos curricula de formacgao de profissionais

dos servigos sociais. (Dominio da activagao de direitos)

Transformagdo
de normas
e valores

Criar um sistema de gestao da qualidade total assente em principios
como a participagao dos destinatérios dos programas e medidas e dos
restantes interessados.

(Dominio da aceitacao e respeito)

Fomentar o mercado de servigos sociais relativos a deficiéncia e de apoio
a dependéncia.

(Dominio da activagao de direitos)
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Como atras se referiu, as necessidades da pessoa sdo globais e tém
um caracter integrado, pelo que ha que as atender também de forma
integrada, garantindo a coeréncia dos servicos prestados. Como fazé-lo?
Assegurando o continuo de servicos, centrados na pessoa, coordenados e
baseados na comunidade e incluindo nesse continuo de servicos a moni-
torizacao a posteriori dos resultados conseguidos, no sentido de avaliar a
eficacia das intervencodes e, se necessario, promover acgoes reparadoras
que melhorem os resultados. Isto é, o servigo a estes cidadaos, como qual-
quer outro, nao esta concluido quando é prestado, mas quando produz o
efeito pretendido ou atinge o resultado esperado.

Os paradigmas do passado entendiam que estes servicos eram peri-
ciais; apenas os técnicos conheciam as necessidades dos “pacientes”. A
histéria vem correndo no sentido oposto, o do reconhecimento de que
as pessoas com deficiéncias e incapacidades sao capazes de identificar
as suas proprias necessidades e podem ser ajudadas a desenvolver essas
competéncias. Fazé-lo, alids, ¢ uma etapa importante no processo de rea-
bilitacdo e de inclusao social e uma forma de diminuir a dependéncia dos
cidadaos. Os prestadores de cuidados e servicos devem procurar integrar
intervengdes em funcao das necessidades e, ao mesmo tempo, reconhe-
cer, estimular e mobilizar a capacidade de identificagao das préprias ne-
cessidades por parte dos cidadaos.

Ao pretender caminhar rapidamente neste sentido, enfrentam-se obs-
taculos na escassez de profissionais com formacao adequada no ambito
das deficiéncias e incapacidades, pelo que uma das prioridades que se
acolhem nesta exemplificagdo de medidas é a do reforgo da formacao
neste dominio, ndo apenas aos profissionais das areas técnicas de rea-
bilitacdo, mas a todos os profissionais de servicos sociais. Formar esses
profissionais também para a relacdo com os cidadaos com que trabalham
é um elemento importante da orientagao pela melhoria da qualidade de
vida, por contraponto com a formagao exclusivamente orientada para
procedimentos técnicos.

O objectivo ultimo desta reorientacao é a melhoria da qualidade dos ser-
vicos. Ora, em diversos dominios de actividade, este percurso fez-se com a
adopcao de referenciais de qualidade, internacionalmente reconhecidos
e identificados. O mesmo pode e deve acontecer neste dominio, como em
outros servigos sociais. No entanto, com a nogao de que o valor do reco-
nhecimento e participagcdo dos interessados faz obrigatoriamente parte
das normas de qualidade a adoptar, dada a natureza do servico.

Por esta via, a prestacao de servicos liga-se genericamente aos desafios
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das politicas sociais. Busca-se um modelo de politicas para as deficiéncias
e incapacidades ou intervém-se num modelo de politicas sociais que in-
clua a questao? Nao é este o lugar para definir e aprofundar as variantes
dos Estados-providéncia modernos (a esse respeito, cr. GosTA ESPING-ANDER-
SEN, 1990,1999). Todavia, é necessario desenhar politicas sociais com espe-
cificidades para a deficiéncia, que ndo sao neutras do ponto de vista das
reorientagdes do Estado-providéncia.

As tendéncias recentes apontam para o desenvolvimento do “welfare-
-mix” e a recalibragem de todas as variantes de modelo social (cr, por exem-
plo, FERRERA ET AL., 2000). E inevitavel combinar os trés pilares desse mix: Fami-
lia, Estado e Mercado.

Em Portugal, existe um legado histdrico em que é residual o mercado
ligado aos servicos na area das deficiéncias e incapacidades. Por isso se
exemplifica a mudanca a ocorrer com a necessidade de pensar e regular
esse mercado. Como se viu nas tendéncias internacionais, alguns paises
seguiram radicalmente esse caminho, enfrentando hoje problemas que se
podem evitar aprendendo com as suas licdes, nomeadamente o de que os
problemas mais severos sejam os que sao cobertos pelos operadores com
menos qualidade e que as desigualdades de partida se reflictam no aces-
so aos servigos. O plano global de accao a desenvolver tera que ponderar
bem o equilibrio entre o papel a desempenhar pelo Estado, pelo sector da
solidariedade e pelo desenvolvimento de um mercado de servigos sociais
também neste dominio.

Objectivo estratégico

“Conferir maior eficiéncia e responsabilizacao as politicas e as
medidas, no quadro de uma cultura de gestao exigente, com a
participacao dos cidadaos e actores sociais envolvidos, assegu-
rando elevados niveis de qualidade nos servicos e na producao de
respostas as necessidades”

Este objectivo estratégico define um novo patamar de exigéncia, do
ponto de vista da transparéncia e responsabilizacao do Estado perante os
cidadaos e perante as organizagoes representativas. A primeira orienta-
¢ao de politica proposta neste ambito consiste em criar novas condicoes
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de responsabilizacao das politicas, programas e intervencdes através do
estabelecimento de metas e objectivos verificaveis e da sua monitorizagao
adequada, pela introducao de mecanismos de planeamento de medidas e
politicas que garantam a clareza dos objectivos a atingir, a monitorizagao
e a avaliagao de resultados e impactos (Quadro 54).

A primeira condicao para resolver um problema é conhecé-lo devida-
mente. Contudo, Portugal continua a nao estar dotado, no seu sistema es-
tatistico nacional, de indicadores sobre o fendmeno das deficiéncias e das
incapacidades. Como atras se sustentou e neste Estudo se experimentou,
a CIF permite captar apropriadamente a extensao e as modalidades do
fendmeno. Para agir adequadamente, é fundamental um conhecimento
ajustado da realidade sobre a qual se opera. Dai que se insista na necessi-
dade de aperfeicoar o sistema estatistico nacional para que ele possa ser
util a formulacao de politicas e forneca informacao fiavel e regular sobre
algo que atinge uma proporcao significativa da sociedade.

A monitorizacdo do modelo proposto implica também o desenvolvi-
mento de um sistema de indicadores que cubra a diversidade dos domi-
nios de qualidade de vida. S6 assim se podera ter a oportunidade de di-
reccionar adequadamente as prioridades e de reorientar a direccao das
acgoes quando necessario. Tais indicadores devem ser capazes de medir
a percepcao do bem-estar subjectivo e a realizacao de melhorias estrutu-
rais na dotagao de qualidade de vida.
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QUADRO 54.

NATUREZA DAS ACCOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTACAO DE QUALIDADE DE VIDA
NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA CRIAR NOVAS CONDICOES DE RESPONSABILIZACAO
DAS POLITICAS, PROGRAMAS E INTERVENCOES ATRAVES DO ESTABELECIMENTO DE METAS E
OBJECTIVOS VERIFICAVEIS E DA SUA MONITORIZACAO ADEQUADA

Orientagdo de politica Criar novas condicoes de responsabiliza¢ao das politicas, programas
e intervencoes através do estabelecimento de metas e objectivos verificdveis

e da sua monitorizacdo adequada.

Natureza Mecanismos de planeamento de medidas e politicas que garantam
das acgdes a desenvolver a clareza dos objectivos a atingir, a monitorizagao e a avaliagao

de resultados e impactos.

Exemplos Criagdo de Introduzir no sistema estatistico nacional a medida das deficiéncias
de medidas oportunidades e incapacidades, tendo como referencial a CIF. (Medida transversal)
no dmbito

do aumento Criagdo de um dispositivo regular de recolha de informacao fidvel
da dotagdo e apropriada sobre a qualidade de vida das pessoas com deficiéncias
de qualidade e incapacidades. (Medida transversal)

de vida

Desenvolvimento  Promocao da investigacdo sobre a condi¢do social dos cidadaos

de competéncias  com deficiéncias e incapacidades. (Medida transversal)

Formacao de técnicos na operacionalizagdo do modelo de qualidade de
vida e monitorizagdo dos progressos na vida dos cidadaos.
(Medida transversal)

Transformagao Promover a monitorizacdo periddica de indicadores de desempenho
de normas das politicas na melhoria da qualidade de vida das pessoas
e valores com deficiéncias e incapacidades, com vista a aumentar

a consciencializacdo dos défices de qualidade de vida destes cidadaos
e conferir maior visibilidade aos seus problemas.

(Medida transversal)

Promover a questao da igualdade de condigao destes cidadaos como
questao politica relevante e central para a acgdo no ambito social,
através da publicacdo de um relatério anual, a submeter a Conselho
de Ministros e a discussdo pblica.

(Dominio da solidariedade)
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A actual situacao de dispersao de estudos e escassez de dados fidveis é
um factor de dificuldade na conceptualizagdo de uma estratégia coerente
de accao. O défice de conhecimento pode ser superado pelo investimento
na investigacao sobre a condicao social dos cidadaos com deficiéncias e
incapacidades e pela formacao de uma equipa de monitorizagao dos pro-
gressos na sua qualidade de vida. Ha ja experiéncias em Portugal de tra-
balhos de avaliagao micro desses progressos, mas justifica-se plenamente
a promocao de uma metodologia consistente de avaliagao a escala macro
e a formacao dos investigadores e técnicos que a possam desenvolver.

A monitorizagao periddica de indicadores de desempenho das politicas
na melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncias e inca-
pacidades contribuird para o aumento da consciencializacao dos défices
de qualidade de vida destes cidadaos e conferira maior visibilidade aos
seus problemas. Tal tarefa implica nao s6 a concepcgao de indicadores, a
recolha, coordenacao e sistematizacio dos dados, como a garantia da sua
acessibilidade a sociedade, em formato inteligivel e a promocao da parti-
cipagao nessa discussao dos cidadaos directamente visados, bem como de
grupos mais vastos de cidadaos.

A questao da reduzida visibilidade dos problemas faz parte dos pré-
prios problemas. Uma das mudancgas de atitude que é necessaria para
que haja responsabilizacao acrescida das politicas é a da maximizagao da
visibilidade publica dos problemas enfrentados pelos cidadaos e do envol-
vimento ao mais alto nivel institucional na garantia de que sao tomadas
medidas e se pretendem resultados. Retirar estas politicas da situagao
de semiobscuridade em que tém estado e alterar a perspectiva de que
esta politica é uma preocupacao periférica, é algo que pode ser conse-
guido pela existéncia de um momento anual de debate dos progressos
realizados e dos obstaculos enfrentados, por exemplo, com um relatério
a submeter a Conselho de Ministros e a discussao publica. Esta medida
seria, alids, um exemplo de como se pode fazer funcionar a orientagao de
politica seguinte adoptar sistemas de concepgdo, gestao e avaliagdo transpa-
rentes e participados, co-responsabilizando os diversos actores intervenientes
e promovendo a participagdo activa dos interessados (Quadro 55).
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QUADRO 55. NATUREZA DAS ACGCOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTACAO

DE QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA ADOPTAR
SISTEMAS DE CONCEPCAO, GESTAO E AVALIACAO TRANSPARENTES E PARTICIPADOS,
CO-RESPONSABILIZANDO OS DIVERSOS ACTORES INTERVENIENTES E PROMOVENDO A
PARTICIPACAO ACTIVA DOS INTERESSADOS

Orientacdo de politica

Adoptar sistemas de concep¢do, gestdo e avaliacdo transparentes
e participados, co-responsabilizando os diversos actores intervenientes
e promovendo a participagdo activa dos interessados.

Natureza

das accoes a desenvolver

Dispositivos de acompanhamento e avaliagao da execugdo de medidas
e de politicas que obedegam aos principios de:

* Transparéncia: produzam resultados conhecidos e disseminados por
todos os parceiros relevantes;

« Participagao: sejam concebidos e executados com o envolvimento dos

parceiros relevantes.

Exemplos

de medidas
no dmbito
do aumento
da dotagdo
de qualidade
de vida

Criagdo de
oportunidades

Desenvolvimento
de competéncias

Elaborar os planos de acgao que corporizem a Estratégia para a Melhoria
da Qualidade de Vida dos Cidadaos com Deficiéncias e Incapacidades,
baseados em diagndstico das necessidades dos cidadaos e das familias,
estabelecendo metas e resultados esperados, impactos a alcancar,
calendarizagao de desenvolvimento, definicdo de responsabilidades

e mecanismos de monitorizagao e avaliagdo. (Medida transversal)

Promover a mais ampla participagdo, nomeadamente conferindo
capacidade legal e/ou formal aos cidadaos com deficiéncias e incapacidades
aos seus representantes legais e instituicoes representativas, de

participagao nas instancias decisorias. (Dominio da activacao de direitos)

Encorajar os cidadaos com deficiéncias e incapacidades a tomarem parte
nos processos de decisao sobre politicas, medidas e servico, proporcionando-
-lhes formacao adequada a essas fungdes e responsabilidades.

(Dominio do desempenho de papéis na vida publica)

Apoiar a capacitagao institucional das organizagdes representativas,
para que estas possam exercer a advocacy dos cidadaos.

(Dominio do desempenho de papéis e fungdes na vida publica)

Transformagdo
de normas

e valores

Reforcar o papel de aconselhamento e emissao de pareceres das pessoas
com deficiéncias e incapacidades e seus representantes nos processos de
tomada de decisdo. (Dominio da aceitagao e respeito)

Criar rotinas de comunicagdo que permitam a todos os cidaddos acesso
aos resultados atingidos, melhorando a familiarizagdo da opinido publica

com estas questoes. (Dominio da aceitacao e respeito)

230 MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL



Considera-se, por vezes, a avaliagdo como algo de instrumental, mas os
efeitos de retroaccao de avaliacoes bem executadas sobre o planeamen-
to de novas medidas e o aperfeicoamento das existentes é um factor de
eficacia das intervencdes. Todavia, para que as medidas sejam passiveis
de avaliagao, a sua concepcao tem de obedecer a essa orientacao, sendo
desenhadas e formuladas com esse objectivo.

Neste Estudo apresentou-se um modelo conceptual de estratégia so-
bre o qual, se essa for a vontade dos actores do Sistema, pode assen-
tar uma Estratégia para a Melhoria da Qualidade de Vida dos Cidadaos
com Deficiéncias e Incapacidades. Tal implicara o desenvolvimento deste
exercicio, a sua apropriagao pelo sistema de actores e o desencadeamen-
to do conjunto de actividades que conduzirdo a elaboracao de planos de
accao, baseados em diagnosticos das necessidades dos cidadaos e das fa-
milias e estabelecendo metas e resultados esperados, impactos a alcan-
car, calendarizacao de desenvolvimento, definicao de responsabilidades
e mecanismos de monitorizacao e avaliacao.

A adopcao dessa estratégia colocara Portugal a par dos paises que mais
tém avancgado neste dominio. Ao assegurar igualmente a participacao em
todos os momentos, desde a sua concepgao a sua avaliagdo, nomeada-
mente conferindo capacidade legal e/ou formal aos cidadaos com defi-
ciéncias e incapacidades e aos seus representantes legais e instituicoes
representativas, de participacao nas instancias decisdrias, pode colocar
Portugal a par das tendéncias recentes de desenvolvimento das politicas
internacionais.

Com o quadro de partida que foi identificado na investigacao empirica,
esse objectivo s6 pode ser atingido com a adopg¢ao de medidas de for-
macao e encorajamento dos cidadaos a que tomem parte nos processos
de decisao e na gestao, planeamento e avaliacdo dos servigos prestados.
Contudo, esse esforco seria vao se nao fosse acompanhado de uma mu-
danca significativa ao nivel do poder real dos cidadaos em relacao aos
prestadores de servigos, com o reforco da consulta e da emissao de pare-
ceres das pessoas com deficiéncias e incapacidades e seus representantes
nos processos de tomada de decisao.

O caminho neste sentido sera facilitado pela existéncia de organiza-
coes representativas fortes, que exergam o advocacy dos cidaddos perante
os prestadores de servicos , entre outros. Esta capacitagao institucional
deve ser procurada, desenvolvida pelas proprias organizacdes, enquan-
to sua responsabilidade, enquanto condicao para o cumprimento da sua
missao, devendo ser também incentivada pelo Estado, como um dos pila-
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res em que assenta a mudanca da percepcao destes servigos como apoios
solidarios para a percepcao deles como respostas a direitos sociais. Um
outro é o da criacao de rotinas de comunicagao que permitam a todos os
cidadaos o acesso aos resultados atingidos, melhorando a familiarizagao
da opinido publica com estas questdes. A mobilizacao da opinido publica
é, nas democracias mediaticas contemporaneas, um instrumento e um
factor de desenvolvimento de novas respostas e de politicas adequadas, o
que a torna num dos recursos mais importantes das politicas sociais.
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QUADRO 56. NATUREZA DAS ACCOES E EXEMPLOS DE MEDIDAS DE DOTAGAO DE
QUALIDADE DE VIDA NO AMBITO DA ORIENTAGAO DE POLITICA CONCILIAR EQUIDADE
E EFICIENCIA NA GESTAO, PROMOVENDO A QUALIDADE DOS SERVICOS PRESTADOS E NAS
RESPOSTAS DADAS AOS CIDADAOS

Orientagdo de politica

Conciliar equidade e eficiéncia na gestdo, promovendo a qualidade dos
servicos prestados e das respostas dadas aos cidaddos.

Natureza

das accoes a desenvolver

Procedimentos de regulagdo da gestao dos servigos prestados a cidadaos
com deficiéncias e incapacidades que promovam condigoes
de acessibilidade justas a servigos prestados com qualidade e gerindo

os recursos de modo eficiente.

Exemplos

de medidas
no dmbito
do aumento
da dotagdo
de qualidade
de vida

Criacdo de
oportunidades

Criar mecanismos de acreditacao das entidades prestadoras de servigos
a cidadaos com deficiéncias e incapacidades e de certificagao desses
servigos, a cargo da agéncia nacional com responsabilidade

de coordenacao da politica de reabilitagao, envolvendo um Comité
Nacional de Qualidade com participagdo de representantes das partes

interessadas. (Medida transversal)

Apoiar a modernizacdo e a melhoria da qualidade dos servigos prestados

pela adopgao de incentivos e apoios especificos. (Medida transversal)

Desenvolvimento
de competéncias

Promover o desenvolvimento da capacidade de escolha e de tomada
de decisao por parte das pessoas com deficiéncias e incapacidades
e significativos, acompanhada de servigos de aconselhamento

e de orientacdo de qualidade, potenciando o uso pelos cidadaos

dos recursos disponiveis.

(Dominio da acessibilidade comunicacional e programatica)

Desenvolver metodologias de monitorizagao e avaliagao da efectividade
das acgoes a todos os niveis, de forma a disseminar boas praticas
e capacitar o sistema para melhores desempenhos.

(Medida transversal)

Transformagao
de normas
e valores

Adoptar uma estratégia de gestao do sistema de reabilitagao baseada

na celebracdo de contratos-programa, de natureza plurianual, indexando
financiamentos a metas, resultados e impactos a alcangar, estabelecendo
critérios para avaliagao da respectiva qualidade.

(Medida transversal)

Definir linhas de orientagao para a elaboragao de cddigos de conduta
das organizagoes prestadoras de servigos a cidadaos com deficiéncias
e incapacidades, sejam ou nao especializadas nestes servicos.

(Medida transversal)
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Para proceder a racionalizagao da rede de prestacao de servicos, falta
ainda uma peca importante — um sistema de acreditacio das entidades
— que deve evoluir de uma fase pedagogica e de aconselhamento para
uma fase de avaliagao periddica de cumprimento de padroes de desem-
penho. Este processo sera facilitado pelo desenvolvimento, a curto prazo,
de linhas de orientacao para a elaboracao de codigos de conduta das or-
ganizacoOes prestadoras de servicos a cidadaos com deficiéncias e incapa-
cidades, sejam ou nao especializadas nestes servicos, e pela adopcao de
incentivos e apoios especificos. Para este efeito, seria util a criacao, junto
da agéncia nacional responsavel pela coordenacao da politica de reabi-
litacdo, de um sistema de garantia da qualidade, através da acreditacao
das entidades intervenientes, associado a um comité de qualidade dos
servicos de reabilitacao com participagao alargada.

Ha que ter presente que a racionalidade da rede de prestacao de cuida-
dos e servigos nao é auto-evidente, nem para a sociedade em geral, nem
para os seus potenciais utentes em particular. O acesso dos cidadaos a
aconselhamento e orientacdo de qualidade é importante para que eles
possam fazer as suas escolhas e decidir como recorrer aos servicos existen-
tes, porque nesta matéria s6 aquilo de que se tem conhecimento é real.

Esse aconselhamento tera que partir da avaliacao de que intervencoes
produzem que resultados, o que implica o desenvolvimento e aplicacao de
metodologias de avaliacdo a escala micro da efectividade das acgdes, de
forma a disseminar boas praticas e capacitar o sistema para melhores de-
sempenhos, bem como proporcionar aos cidadaos informacao adequada
sobre resultados expectaveis dos servicos a que acedem.

Definidos e monitorizados esses indicadores, torna-se mais claro e pre-
ciso o exercicio de definicido de metas a atingir e de patamares de qua-
lidade dos servicos, o que permite outra alteragao estrutural no sistema
de actores da reabilitagcao: passar a basear a gestao do sistema de rea-
bilitacdo na celebracdo de contratos-programa, de natureza plurianual,
indexando financiamentos a metas, resultados e impactos a alcancar e
estabelecendo critérios para avaliagdo da respectiva qualidade.

A tensao entre quantidade e qualidade na prestacao de servigos é real
e a expansao e reconversao de uma rede encerra sempre o risco de perdas
de qualidade.

Ha que introduzir garantias de qualidade no desenvolvimento do sis-
tema e uma delas é a criacao de dispositivos que aumentem a abertura e a
transparéncia e potenciem a avaliagao independente, como acontece com
os mecanismos do concurso e da candidatura, a permanente monitorizac@o
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e avaliacdo dos desempenhos — dos programas, das institui¢des, dos actores
— ou os instrumentos de incentivo a qualidade, valorizando-a e premiando-a.

Um caminho que se pode percorrer é o do acesso a esses contratos-
-programa por mecanismos de concurso (29) que obedecam a principios
basicos, em que se salientam:

« Transpareéncia: todas as regras utilizadas na determinacao do volume
de financiamento, quer os mecanismos de controlo utilizados, quer
ainda a definicao de elegibilidade de despesas, devem ser previamente
conhecidas por todos os intervenientes.

 Clareza: as variaveis utilizadas nos calculos dos financiamentos e as
formulas em que participam devem ser completamente esclarecidas.

» Simplicidade: o processo de financiamento deve ser o mais simples
possivel, sem meandros dificeis de ultrapassar, de modo a que as ener-
gias utilizadas nesta componente do projecto sejam reduzidas.

A evolucao neste sentido implica que sejam dadas garantias de segu-
ranca a todas as partes intervenientes, organizagdes e seus representan-
tes, Estado e seus agentes, entidades financiadoras e outros participan-
tes, num clima de confianca, fundamental para que a intervencao de cada
agente no sistema se desenvolva com normalidade. O financiamento de
um prestador de servicos tem como finalidade ajudar a criar condicoes
para que os objectivos a que se prop0s sejam atingidos. Para além da con-
fianca que deve existir entre os diferentes intervenientes, é importante
que sejam criadas condicoes de estabilidade do sistema, de modo que ao
longo dos anos se evitem sobressaltos que afectam a actividade das insti-
tuicoes de formacao e, consequentemente, os seus resultados.

Em resumo, uma vez equacionadas estas questdes, pode avancar-se
para um novo quadro de financiamento, que teria a vantagem de por
operadores de diversos tipos em pé de igualdade e ser orientado pelos
objectivos finais do modelo de estratégia proposto: proporcionar melhor
qualidade de vida, garantir a igualdade de condicao dos cidadaos com
deficiéncias e incapacidades no horizonte de 2025.

(20) Procedimento idéntico ao que aqui se apresenta foi recentemente proposto, no dmbito da expansao

da oferta profissionalmente qualificante (cr. Pebroso eT AL, 2007).
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Capitulo 9.
Modelo de governacao
da Estratégia







GOVERNACAO
— UM FACTOR DECISIVO PARA O SUCESSO DA ESTRATEGIA

Como em qualquer estratégia, de qualquer natureza, as questoes relativas
a sua implementacao, a organizagao das dinamicas da sua operacionali-
zacgao, da atribuicao das responsabilidades, da monitorizagao e controle
de progresso da respectiva implementacao, da avaliagao dos resultados
e impactos alcancados, constituem factores decisivos para o respectivo
sucesso. Para além do mérito dos principios orientadores, da pertinéncia
e justeza das propostas e metas de accao, da coeréncia e pertinéncia dos
modelos de trabalho propostos, o sucesso de uma estratégia politica esta
também fortemente dependente dos modos de organizar, de monitorizar
e de avaliar a sua implementacao.

Os servicos sociais constituem hoje um sector em desenvolvimento,
enfrentando desafios cruciais para a sua modernizacao e para o desen-
volvimento da sua qualidade, num quadro de recursos tendencialmente
escassos, tornando-se absolutamente necessario conciliar, virtuosamen-
te, universalidade nas respostas sociais, qualidade e sustentabilidade dos
servigos. Estas circunstancias conferem, assim, as questdes relativas ao
modelo de governacao uma decisiva relevancia e importancia, implican-
do uma nova perspectiva e uma valorizacao diferente da questao, face as
praticas habituais de gestao das politicas sociais.

A este proposito, os documentos de orientacdo politica e de estratégia
que tém sido formulados pelas instancias internacionais — da Unido Euro-
peia e outras — abordam a questao como uma questao-chave para o sucesso
das politicas e consagram-na como um imperativo politico, com um carac-
ter orientador, ou por vezes mesmo regulador. A titulo de exemplo e apenas
pela especificidade, a Declaracao do Grupo de Alto Nivel da Uniao Euro-
peia sobre a Deficiéncia acerca da Qualidade dos Servicos Sociais de Inte-
resse Geral (2007) consagra como um dos principios de regulagao da qua-
lidade dos servigos a “Boa Governacdo: abertura, participacdo, transparéncia,
eficiéncia e accountability constituem regras de boa gestdo a aplicar por todas as
organizacgdes que prestam servicos as pessoas com deficiéncias e incapacidades.

Critérios: definicdo de principios e valores para orientar a prestacdo de servi-
cos; definicdo de responsabilidades e de interaccoes entre os actores que gerem,
definem, asseguram, apoiam e avaliam a provisdo dos servigos; cooperacdo entre
os organismos envolvidos numa prestacdo continuada de servicos, assegurando
uma gama abrangente de servicos; identificacdo e registo dos resultados dos
planos individuais de intervencdo e avaliacdo continua da satisfacao do cliente
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servido; procedimentos de reclamacoes e sugestoes disponiveis e acessiveis; ava-
liacdo do desempenho pelos clientes, financiadores e outras partes interessadas;
avaliagdo periddica e independente dos resultados dos prestadores de servicos.”
Por outro lado, aquela Declaracao assume ainda um conjunto de pressu-
postos como fundamentais para o enquadramento e desenvolvimento dos
servigos sociais relativos as deficiéncias e incapacidades, alinhados com os
pilares da modernizacao propostos pela Comunicacao da Comissao Euro-
peia de Abril de 2006 relativa aos Servigos Sociais de Interesse Geral:
« “aintroducdo de métodos de benchmarking, garantia de qualidade e o en-
volvimento dos utilizadores na gestao;
« descentraliza¢do da organizagdo dos servicos para o nivel local ou regional;
 a contratualizacdo das tarefas do sector ptblico com o sector privado, tor-
nando-se as autoridades ptiblicas reguladores, guardias de uma competicao
regulada e de uma organizacdo eficaz aos niveis nacional, local ou regional;
« desenvolvimento de parcerias ptblico-privadas e mobilizacao de outras for-
mas de financiamento, complementares dos financiamentos publicos.”

Constituindo-se os principios referidos apenas como referenciais de
orientacao para os Estados-membros da Uniao, com perspectivas e di-
namicas diferenciadas sobre algumas datas, orientacdes, sera pertinente
considera-los como tendéncias de desenvolvimento, como referenciais
politicos, num contexto de modelizagdo como o presente.

Enquanto dinamica complexa e abrangente, a questao da governa-
¢ao da estratégia para a promocao da qualidade de vida das pessoas com
deficiéncias e incapacidades estrutura-se em torno de alguns principios
orientadores fundamentais.

+ Integracdo das questdes das deficiéncias e incapacidades nas po-
liticas gerais e transversais, e integracao das politicas sectoriais,
dos programas e medidas, na politica e estratégia globais.

+ Planificacdo da accao politica para assegurar a implementagao
da estratégia, integrando-a nos planos gerais, complementados
com planos especificos, de ambito sectorial, nos dominios de po-
litica relevantes para a promogao da qualidade de vida.

« Didlogo social como alavanca fundamental para o sucesso da es-
tratégia, promovendo a mobilizagdo e adesao dos diversos acto-
res sociais, com destaque para os empregadores.
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Envolvimento e co-responsabilizacao de todos os actores implica-
dos, nomeadamente dos cidadaos com deficiéncias e incapacida-
des e seus significativos, através de mecanismos de efectiva con-
sulta e participagao de todos os interessados, de forma aberta,
responsabilizada e comprometedora, mobilizando-os e activan-
do-os, numa légica de parceria paritaria.
Delegacao de responsabilidades e competéncias, num contexto
de descentralizacao, com instancias diversas e complementares,
ao nivel nacional, regional e local.
Definicao clara de responsabilidades a todos os niveis do Sistema
— da politica nacional, das politicas sectoriais, das instancias na-
cionais, sectoriais, regionais e locais, dos prestadores de servigos,
dos cidadaos e familias, de outros actores sociais, num quadro de
responsabilidade partilhada.
Compromisso com/orientagao para resultados, através do esta-
belecimento de metas e objectivos a alcancar, de indicadores de
execucao e dos respectivos métodos de monitorizagao, em todos
os instrumentos de planificacdo, a todos os niveis de accao.
Coordenacao efectiva e actuante, nos planos politico, estratégi-
co e operacional, enquadrando as diversas instancias do Sistema,
com efectiva capacidade de regulacao da concepcao, implementa-
cao, gestao e avaliagao da politica e dos seus impactos, através:
> da definicdo de metas estratégicas e de objectivos a alcancar,
transpondo os objectivos nacionais para os sectores de poli-
tica, para os planos regional e local, indexados a periodos de
referéncia temporal;
> do estabelecimento de indicadores quantitativos e qualitati-
vos para monitorizagao e avaliacao;
> da promocao da cooperacao, do benchmarking e da partilha de
praticas bem sucedidas.
Monitorizacdo e avaliacdo como actividades fundamentais, ao nivel
da estratégia politica, dos planos — nacional e sectoriais — dos pro-
gramas e medidas e das intervencoes, aferindo o seu desempenho
e o dos actores envolvidos, orientadas por referenciais e critérios
de qualidade, instituidos como referentes gerais e transversais.
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INSTANCIAS E DINAMICAS DE GOVERNAGAO

Uma das pedras de toque da Estratégia, que se apresenta como uma es-
tratégia politica integrada, radica no principio fundamental da impres-
cindibilidade da adopc¢ao de modelos de cooperacgao, para a acgao prati-
ca, integrando e articulando os diversos sectores, instituicoes e respostas
sociais, assegurando sistemas de intervencao integrados, centrados nos
cidadaos e nas suas necessidades. O modelo de governacao subjacente
deverd, assim, adoptar uma perspectiva também integrada e coordena-
dora, assegurando uma implementacao coerente, sinérgica, alinhada e
concertada, sob pena de nao serem asseguradas as solugoes globais e in-
tegradas requeridas, resultantes da accao coordenada e coerente entre o
conjunto dos diversos intervenientes.

Integracao e coordenagao constituem-se, assim, como as dinamicas-chave
da governacao, como condigao fundamental para o sucesso da Estratégia.

Em termos de arquitectura do sistema de governacao, uma questao-
-chave é a da estrutura e ambito das responsabilidades, com trés instan-
cias estruturais.

+ A concepgao e coordenacao da politica e da estratégia, da respon-
sabilidade de instancia governamental, de ambito transversal e
transectorial.

« A coordenagao, monitorizagao e avaliacao da operacionalizagao
da politica, incluindo a avaliagdo da qualidade das respostas so-
ciais e dos servigos prestados aos cidadaos, da responsabilidade de
uma agéncia nacional, sob a égide da instancia governamental.

« Aimplementacao das politicas sectoriais que corporizam a politi-
ca, da responsabilidade das agéncias governamentais sectoriais.

« A operacionalizacao dos programas e medidas, vertidas em servi-
¢os para os cidadaos, da responsabilidade de:
> instancias regionais, no caso de ac¢oes que requerem e servem

uma populagao de base mais lata;
> instancias locais, para servicos de proximidade.

Em matéria de governagao, a questao da informacao sobre o dominio
de trabalho, da sua qualidade e actualidade e a monitorizacao perma-
nente do sistema, constituem vectores decisivos, condi¢oes fundamentais
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para o sucesso. Nao é possivel governar bem algo que nao se conheca em

profundidade, sobre o que nao se disponha de informacao actual, perti-

nente e fidvel. O desafio que se coloca é, assim, o de dispor de informagao

permanente, sistematizada e actualizada, acerca das deficiéncias e inca-

pacidades, bem assim acerca do desempenho da politica e das politicas,

do Sistema, dos programas e medidas e dos prestadores de servicos.

Uma dinamica de observatorio das deficiéncias e incapacidades em

Portugal guiar-se-ia por um conjunto de orienta¢oes fundamentais, no

sentido da producao dos resultados referidos.

Estabilizagcao dos conceitos e das defini¢des estruturais, criando
univocidade e transparéncia na informacao e na comunicagao.
Utilizacao da CIF como referencial analitico.

Integracao e acompanhamento de estudos e pesquisas realizados
em Portugal e noutros contextos, optimizando a gestao do co-
nhecimento produzido e potenciando os seus impactos.
Producao de dados estatisticos com carécter regular, permitindo
a constante actualizagcao dos dados, designadamente pela inte-
gracao das estatisticas sobre deficiéncias e incapacidades no sis-
tema estatistico nacional.

Implementacao de um sistema de informacao, recolhendo, tra-
tando e disponibilizando indicadores estatisticos e outros — re-
lativos ao fendmeno e aos desempenhos, bem como fornecendo
informacgao util aos diferentes actores.

Implementacao de dinamicas e processos de monitorizacao, de
forma estruturada e sistematica, para acompanhamento da exe-
cucdo da estratégia e do plano nacional, dos planos sectoriais,
dos programas e intervengdes, avaliando os resultados da politica
e da estratégia, dos programas e das medidas, aferindo a sua ade-
quacao e promovendo a sua actualizagao de forma continuada.
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Instancias de coordenacao

+ Membro do Governo com competéncia transversal para a con-

cepcao e coordenacao da politica e da estratégia nacional, para a

coordenagao de alto nivel da respectiva implementacao.

« Agéncia nacional responsavel pela:

>

coordenacao da operacionalizagao, monitorizagao e avaliagao da
politica, em articulagdo com o membro do Governo responsavel;
implementacdo de uma dinamica de observatdrio sobre as de-
ficiéncias e incapacidades;

dinamizagao da reflexao estratégica e producao de conhecimento;
fomento da modernizacao das respostas sociais e das organi-
zagoes sociais intervenientes, visando o desenvolvimento con-
tinuado da sua capacitagao;

instituicao de referenciais e um sistema de garantia e regula-
¢ao da qualidade dos servicos prestados em articulagao com as
agéncias sectoriais e com as organizagdes representativas, coor-
denando a operacionalizacdo e o funcionamento desse sistema.

+ Conselho nacional para a reabilitagdo das pessoas com deficiéncias e

incapacidades, instancia superior de participacao de todos os interes-

sados e envolvidos na concepgao, operacionalizagao, monitorizagao

e avaliagdo da politica e da estratégia nacional, com efectiva capa-

cidade de influéncia na tomada de decisao, mediante competéncias

atribuidas estatutariamente e credibilidade social reconhecida.

+ Autoridade para a promocao da igualdade e nao-discriminagao

— entidade responsavel pela formulagao, monitorizacao e actua-

lizagdo do quadro politico e juridico relativo a igualdade de opor-

tunidades e ndo-discriminacao das pessoas com deficiéncias e in-

capacidades, bem como pela apreciacao e decisao sobre situacoes

de ndao cumprimento do principio e dos instrumentos juridicos da

igualdade de oportunidades e nao-discriminacao.

+ Conselhos regionais/locais para a inclusao das pessoas com defi-

ciéncias e incapacidades — instancias de participacao dos interes-

sados, de ambito territorial restrito, num quadro de proximidade,

com competéncias para apoiar a organizagao e o planeamento

das respostas ao nivel da respectiva area de influéncia, monitori-

zar e avaliar os resultados alcancados.
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Da intervencao articulada e coerente das diversas instancias referidas,
resultara uma efectiva e participada governacao da politica, num qua-
dro de busca dos mais elevados niveis de adequacao as necessidades e
expectativas dos cidadaos, de envolvimento e de comprometimento dos
diversos actores intervenientes, orientados por um referencial comum de
politica: promover mais qualidade de vida para as pessoas com deficién-
cias e incapacidades.

Os DESAFIOS DA QUALIDADE

As questdes relativas a modernizacao e a qualidade constituem hoje uma
preocupacao central em todos os documentos da Uniao Europeia que,
de alguma forma, consubstanciam as opgdes de politica em matéria de
servigos sociais, incluindo os servicos sociais relativos a deficiéncia, consi-
derados como servicos sociais de interesse geral.

Para além destes, outras instancias internacionais colocam também a
questao da qualidade como preocupacao central e estrutural das suas orien-
tagOes estratégicas e como imperativo aos diversos actores intervenientes.

No contexto da formulacao da Estratégia para a Promocgao da Qualida-
de de Vida para as Pessoas com Deficiéncias e Incapacidades, as questdes
da qualidade das respostas e dos servicos, das dinamicas da sua promo-
cao e regulagao, justificam assim uma abordagem particular da questao,
explicitando o modelo de regulacao e os seus pressupostos, orientando
e mobilizando a promocao da qualidade dos servicos e das respostas as
necessidades especificas dos cidadaos, em complemento dos assegurados
pelos servicos gerais.

A qualidade, enquanto satisfacao das necessidades e expectativas dos
clientes — por eles determinadas e por eles avaliada — com um consumo efi-
ciente de recursos, surge como algo que respeita, nao apenas aos clientes,
como a todas as outras partes interessadas, constituindo-se como o referen-
cial fundamental para a tomada de decisao por parte dos diferentes actores
envolvidos, ocupando um lugar central em qualquer modelo de governacao.

Enquanto conceito amplo, abrangente, integrador e dinamico, a quali-
dade remete para varias dimensdes:

« qualidade de vida;

+ qualidade das politicas;

+ qualidade dos servigos sociais, das respostas sociais;

« qualidade da gestao dos sistemas;
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qualidade das organizacbes;

qualidade dos servigos prestados;

qualidade dos profissionais;

qualidade das metodologias e da instrumentacao;
qualidade dos resultados e dos impactos.

Pelasuarelevanciae centralidade, a qualidade constitui-se assim como

um desafio de trabalho ao nivel do sistema, fundamental para garantir:

a adequacao das politicas e das respostas as necessidades e ex-
pectativas dos cidadaos;

a coeréncia, convergéncia, sinergia e alinhamento estratégico dos
programas, das medidas e das respostas;

a eficacia das politicas e das respostas e 0 maximo valor para os
recursos, através de uma gestao eficiente dos mesmos;

a satisfacao de todas as partes interessadas;

transparéncia a politica e ao sistema.

Enquanto quadro comum de referéncia para a formulacao, organizagao

e gestao do sector, no quadro de uma parceria socialmente responsavel,

comprometida e exigente, a qualidade afigura-se como um referencial

de accao fundamental para os actores-chave:

« para o Governo e as suas agéncias, enquanto entidades regula-

doras e financiadoras, apoiando a formulacdo da politica, dos
programas e medidas, a alocacdo dos recursos, a monitorizagao
e avaliacdo dos resultados e impactos, a gestao da eficacia e efici-
éncia dos recursos envolvidos;

para os cidadaos e seus significativos, promovendo os seus direi-
tos, apoiando uma participagao activa, a tomada de decisao es-
clarecida e exigente e a sua responsabilizacao;

para as organizagoes intervenientes — representativas e prestadoras
de servicos — apoiando a formulagdo estratégica, a organizagao das
suas intervencoes operacionais, a optimizacao das respostas que as-
seguram e do valor que acrescentam aos recursos que gerem.
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Qualidade - servicos sociais de interesse geral

Ao nivel das varias instancias internacionais, as questdes da moderniza-
¢ao e da qualidade dos servigos sociais, quer dos gerais, quer dos relativos
a deficiéncia, ocupam uma posicao central nos documentos de regulagao
e orientacao estratégica, com uma relevancia equiparada a das questdes
conceptuais e ideolégicas.

Presente como preocupagao na Convencao Internacional dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da ONU (2006), a questdo aparece de forma recor-
rente nos documentos de referéncia do Parlamento Europeu, da Comissao
das Comunidades Europeias, do Conselho da Europa e do CEDEFOP.

Os documentos da Unido Europeia em matéria de servigos sociais de
interesse geral — logo também os relativos a deficiéncia — identificam um
conjunto de novas dinamicas e tendéncias de politica que se configuram
como desafios aos actores nacionais em matéria de concep¢ao e organi-
zagao dos servigos:

« Maior dificuldade de aceder aos financiamentos publicos, face
aos recursos disponiveis.

 Introdugdo de dinamicas de maior competitividade, resultantes
do principio do mercado interno e das regras de competicao, pro-
gressivamente também aplicaveis aos servicos sociais e com im-
pactos possiveis nos servicos relativos a deficiéncia.

 Alteracao profunda das formas de contratacao da prestacao de
servicos por parte do Estado, com maior competicao entre os
prestadores de servicos.

 Introducao de referenciais e sistemas de certificacao e garantia
da qualidade.

« Exigéncia de demonstracao do valor acrescentado por parte dos
prestadores de servicos, em termos de desempenho, de conformi-
dade com os requisitos de qualidade e preco.

« Emergéncia de dinamicas de prestacao de servicos de ambi-
to multinacional, mobilizando enquadramentos de cooperacao
transnacional.

Neste ambito, a Declaracdo do Grupo de Alto Nivel da Unido Europeia
sobre a Deficiéncia acerca da Qualidade dos Servigos Sociais de Interesse Ge-
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ral (2007), seguindo as preocupagdes da Comissao Europeia sobre a qua-
lidade dos servigos sociais, bem como o Plano Europeu de Ac¢ao para a
Deficiéncia da Comissao Europeia (2006), que define como prioridade a
questdo da qualidade dos servigos, proclama e recomenda como princi-
pios orientadores para a promocao da qualidade, para serem implemen-
tados de forma especifica pelos contextos nacionais, os seguintes:

« a necessidade da existéncia de um referencial de qualidade de
ambito europeu, orientado pelo modelo da qualidade total, base-
ado em valores, principios e critérios de referéncia;

« a implementacao desse referencial europeu da qualidade nos
paises-membros, de acordo com a diversidade e a especificidade
de cada um;

 a focalizacao dos sistemas de qualidade na promocao e no re-
conhecimento da melhoria continua, estimulando o aperfeicoa-
mento do desempenho dos prestadores de servicos, em termos de
eficacia e eficiéncia;

« a mobilizacao dos paises onde a qualidade dos servicos estd me-
nos desenvolvida, dinamizando a adopgao de sistemas e praticas
de gestao da qualidade.

Visando a concretizacao dos objectivos referidos, a recomendacao
apresenta um conjunto de principios e critérios comuns de referéncia, os
quais serao aplicados nos diferentes Estados-membros, de acordo com os
seus contextos e especificidades, respeitando o principio da subsidiarie-
dade. Preconiza a necessidade da existéncia de indicadores de qualidade,
de natureza quantitativa e qualitativa, possibilitando a avaliacao da qua-
lidade dos servicos, dos seus resultados e impactos.

Principios comuns de referéncia para a gestao da qualidade dos servicos
sociais relativos a deficiéncia, propostos pela Declaragao

Direitos

Escolha, liberdade de escolha (incluindo a escolha pessoal em relagao a forma como
os servicos devem ser prestados de forma individualizada), autodeterminacao, nao
discriminacao (incluindo o reconhecimento da posicao das mulheres com deficién-
cias e incapacidades no quadro do planeamento e prestacdo dos servicos).
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Orientacao para o cliente

Os Servicos Sociais de Interesse Geral para as pessoas com deficiéncias e incapaci-
dades devem ter em conta as necessidades de cada individuo, com o objectivo de
promover a qualidade de vida e a igualdade de oportunidades. No contexto do mo-
delo social, devem ser consideradas as envolventes fisica e social dos clientes.
Abrangéncia e continuidade de servicos

A prestacao de servigos de forma holistica e continua — desde a intervencao pre-
coce até ao apoio e acompanhamento - envolve ac¢oes multidisciplinares e co-
ordenacao. A continuidade na prestacao de servigos é essencial ao longo de toda
a vida das pessoas com deficiéncias e incapacidades, pelo que deve ser adoptada
uma abordagem centrada no “ciclo de vida”. Constituem estadios fundamentais
do ciclo de vida: infancia e juventude, em idade activa e terceira idade.
Participagao

Os clientes, e em geral as pessoas com deficiéncias e incapacidades, devem ser
activamente envolvidos nas equipas de trabalho, na autoavaliacao e na avaliagao
da satisfacao e da qualidade.

Parcerias

Todos os potenciais parceiros, incluindo empregadores, comunidade local, insti-
tuicdes sociais, entidades financiadoras e decisores politicos, devem ser envolvi-
dos na prestacao de servicos.

Orientacgao para os resultados

A qualidade esta directamente relacionada com os resultados obtidos para os
clientes, pelo que medir a sua satisfagao é fundamental. Os dominios de resulta-
dos obtidos com reflexo na qualidade devem ser identificados por todas as partes
envolvidas e utilizados como referéncia na avaliagao do sucesso do prestador de
servicos relativamente a satisfacdo das necessidades individuais dos clientes.
Boa governacao

Abertura, participacao, transparéncia, eficiéncia e responsabilizacao devem ser
orientacoes seguidas por todas as organizagdes que prestam servigos sociais a
pessoas com deficiéncias e incapacidades.
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Na recente Comunicacao da Comissao ao Parlamento, ao Conselho, ao
Comité Econémico e Social e ao Comité das Regides “Um novo compro-
misso europeu de servicos de interesse geral, incluindo os servicos sociais
de interesse geral” (2007), constituem ideias-forca a necessidade de pro-
mover a qualidade dos servicos sociais e a relevancia da organizacao de
uma estratégia europeia para o efeito.

Regulacao da qualidade

A questao da qualidade dos servicos remete desde logo para a possibili-
dade de todos aqueles que deles precisam poderem a eles aceder, sendo
requerido que estejam disponiveis, que sejam acessiveis, em condicoes
econdmicas ajustadas, respeitando tanto quanto possivel a capacidade de
decisao e de escolha dos utilizadores.

A qualidade dos servicos é ainda condicao e factor decisivo para a op-
timizacao dos potenciais das pessoas com deficiéncias e incapacidades,
para promover a sua qualidade de vida e a sua inclusao social.

Gerir a qualidade e gerir com qualidade implica a adopcao de princi-
pios, de critérios que se constituem como referenciais de acg¢ao, como
instrumentos de navegacao para os diversos intervenientes, permitindo
a regulacao, a monitorizagao e a avaliacao dos servicos, da capacidade
que evidenciam para resolver os problemas dos cidadaos, num quadro de
racionalidade econdmica.

A existéncia de um sistema que permita acreditar as entidades pres-
tadoras de servicos, certificar a respectiva qualidade, monitorizar o de-
sempenho das organizacdes e garantir a qualidade dos servicos que pres-
tam, ao mesmo tempo monitorizando também desempenho do préprio
sistema que enquadra e organiza a prestacao dos servicos, regulando a
respectiva adequacao, pertinéncia, a sua eficacia e eficiéncia, constitui-se
assim como um factor fundamental e uma condicao para o sucesso da
Estratégia e para a concretizagao da missdo que a mesma se propde. A
coordenacao e integracao dos diferentes sectores e actores, promovendo
actuacdes coerentes, articuladas e alinhadas com a estratégia nacional, a
dindmica de monitorizacao e regulagao da estratégia, do funcionamento
do sistema e dos desempenhos dos seus agentes, constituem-se como os
dois pilares fundamentais do modelo de governacao.

De entre os varios modelos de gestao da qualidade, hoje cada vez mais
presentes e correntes na economia competitiva e emergentes no sector
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publico e na economia social, poder-se-a considerar que a utilizacao de
qualquer deles constituirda um valioso contributo para apoiar a aprendi-
zagem e melhoria continua das organizacdes e dos sistemas.

Todavia, a especificidade dos servicos sociais de interesse geral, in-
cluindo os relativos a deficiéncia, a natureza da sua prestacao, recomen-
dam a adopcao do modelo de gestao pela qualidade total, do modelo da
exceléncia, baseado em principios fundamentais orientadores, a partir
dos quais os prestadores organizam e gerem a sua intervengao. De forma
nao-prescritiva e universal, mas de acordo com a sua circunstancia e o
seu contexto, em funcao da sua cultura e modelos de intervencao, cada
organizacao deve assegurar o alinhamento com os principios e critérios
de referéncia, devendo basear-se num sistema de gestao da qualidade,
certificado ou nao.

EQUIP - European Quality Initiative
for Personal Services of General Interest 2"

Interpretando os desafios que se comecavam entao a colocar e antecipan-
do a necessidade de lhe dar resposta, a EPR — European Platform for Reha-
bilitation lancou, em 2003, as bases do que se tornaria, em 2007, 0 EQUIP
— European Quality Initiative for Personal Services of General Interest. Este é
um sistema que, adoptando o modelo da exceléncia da EFQM — European
Foundation for Quality Management, se baseia nos Principios Europeus de
Exceléncia em Reabilitagao, aprovados por um Comité Europeu de Quali-
dade, que integra um alargado conjunto de organizacoes de ambito euro-
peu com relevancia no sector.

(21) EQUIP — Iniciativa Europeia de Qualidade nos Servicos Pessoais de Interesse Geral — www.epr.eu
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Principios de Exceléncia

Lideranca

As organizacOes evidenciam estratégias de lideranca, seja internamente, no sec-
tor dos servigos sociais através de boa governacao, seja na comunidade em geral,
promovendo boas praticas e inovacao, uma imagem positiva, utilizagao eficiente
dos recursos e uma sociedade mais aberta e inclusiva.

Direitos

As organizagoes assumem a promocao e a defesa dos direitos dos clientes, em ter-
mos de igualdade de oportunidades e de participacao, autodeterminacao e liberda-
de de escolha, assegurando uma escolha informada, e adoptando uma atitude nao-
-discriminatoria e positiva dentro dos proprios programas. Este compromisso esta
presente em todas as fases da prestacao de servicos e nos valores da organizagao.
Etica

As organizacoes funcionam com base num Cddigo de Etica, o qual respeita a dig-
nidade do cliente, da familia e/ou de terceiras pessoas, protegendo-os de riscos
indevidos, especifica os requisitos da organizacao em termos de competéncias
exigidas e promove a justica social.

Parcerias

As organizagdes actuam em parceria com entidades publicas e privadas, repre-
sentativas dos empregadores e dos trabalhadores, financiadoras e compradoras
de servicos, organizacoes de pessoas com deficiéncia, grupos locais, familias ou
terceiras pessoas, para assegurar uma continuidade de servicos, e alcancar resul-
tados cada vez mais eficazes e uma sociedade mais aberta.

Participacao

As organizagdes promovem a participacao e a inclusao das pessoas com defici-
éncias e incapacidades a todos os niveis da organizacao, bem como na comu-
nidade. As organizacoes envolvem os utilizadores como membros activos nas
equipas dos servigos. As organizacdes, em colaboragao com outras entidades,
promovem o empowerment dos clientes, envolvem-se na defesa dos direitos,
na eliminacdo das barreiras a integracao, na sensibilizacdo da sociedade e na
promocao activa da igualdade de oportunidades e de participagao.
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Orientacao para o cliente

As organizacoes adoptam modelos de gestao orientados para as necessidades dos
clientes, actuais e potenciais, envolvendo-os como membros activos das equipas de
trabalho, respeitando a contribuicao individual, valorizando a avaliacdo e a opiniao
do cliente sobre os objectivos dos servicos a prestar e o respectivo impacto, numa
optica de promocao da qualidade de vida dos clientes, tendo em conta o ambiente
fisico e social em que se inserem. O modelo de gestao é revisto regularmente.
Abrangéncia

As organizacgdes asseguram aos clientes um continuo de servicos, amplos e em
parceria com a comunidade, valorizam a contribuicdo dos clientes e dos parceiros
potenciais, inclusive a comunidade local, empregadores e outros actores, incluin-
do desde a intervencao precoce até ao apoio e acompanhamento continuado, ser-
vigos esses prestados através de uma abordagem conjunta e multidisciplinar, em
parceria com entidades congéneres e empregadoras.

Orientacao para resultados

As organizagdes orientam-se para resultados, em termos de beneficios para o
cliente, para a sua familia ou terceiras pessoas, para os empregadores e para a
comunidade em geral. Pretendem igualmente a obtencao do melhor valor para
as entidades financiadoras e prestadoras de servicos. O impacto dos servicos é
medido e monitorizado, constituindo essa estratégia um elemento importante de
um processo de transparéncia e de melhoria continua.

Melhoria continua

As organizacoes sao proactivas na identificacao e satisfacao das necessidades do
mercado, na utilizagdo mais eficiente dos recursos, desenvolvendo e melhorando
0s servicos e promovendo a pesquisa e o desenvolvimento para a inovagao conti-
nua. Estdo comprometidas com a aprendizagem, a formacao e o desenvolvimento
dos colaboradores, com estratégias de comunicacao e marketing eficazes. Valori-
zam a avaliacao dos clientes, dos financiadores e outros stakeholders, e implemen-
tam sistemas de melhoria continua da qualidade.
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Adoptando aqueles principios como os referenciais fundamentais da
qualidade, numa perspectiva de gestao da qualidade total, o EQUIP inte-
gra dois patamares de certificacao:

« O EQUASS - European Quality Assurance for Social Services (22) que certi-
fica a conformidade das organizagdes com os requisitos fundamentais
de qualidade, exigiveis para a prestacao de servicos sociais, neles inclu-
idos os relativos a deficiéncia.

- A EQRM - European Quality Rehabilitation Mark @3 que certifica a con-
formidade com os requisitos de qualidade e a exceléncia na prestacao
desses servicos.

Desde as defini¢oes fundamentais até a tomada de decisao sobre as
certificagdes, todo o sistema é regulado por um Comité Europeu de Qua-
lidade, que integra um conjunto de representantes das diversas partes in-
teressadas de ambito europeu: clientes, prestadores de servicos, parceiros
sociais, financiadores e decisores politicos.

A gestao da qualidade dos servicos sociais
relativos a deficiéncia em Portugal

Existindo um sistema de gestao da qualidade de ambito europeu — o0 EQUIP
— desenhado para os servigos sociais e mais especificamente para os servi-
¢os sociais relativos a deficiéncia, cujos principios de exceléncia inspiraram
os principios de referéncia propostos pela Comissao Europeia para o sec-
tor da deficiéncia, fara todo o sentido que Portugal se apoie nesse sistema
e o utilize como referencial de qualidade para a gestao e monitorizagao da
qualidade dos servigos prestados as pessoas com deficiéncias e incapacida-
des, por razdes politicas, técnicas e de racionalidade econémica.

(22) EQUASS - Sistema Europeu de Qualidade para os Servigos Sociais

(23) EQRM — Marca Europeia de Qualidade em Reabilitacao
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Pilares de um modelo de gestao da qualidade, no ambito da governa-

cao da Estratégia:

A atribuicao de financiamentos publicos para a provisao de servi-
cos devera ocorrer uma vez verificada a conformidade do poten-
cial das organizagoes prestadoras, face aos requisitos de capaci-
dade requeridos pelo referencial de qualidade.

A verificacao da conformidade referida consubstancia um pro-
cesso de acreditagao, prévio para os prestadores que se candida-
tem pela primeira vez, posterior para as organizagoes a actuar no
sistema, num tempo definido e tao curto quanto possivel.

A acreditacao referida devera ser ciclicamente validada, a inter-
valos de tempo definidos, de forma diferenciada conforme o mé-
rito do desempenho de cada organizacao.

Pela via da acreditagao das entidades prestadoras é assegurada a
qualidade dos servicos, constituindo-se tal como um instrumento
de garantia para os cidadaos, entidades financiadoras e regulado-
ras e outras partes interessadas.

As auditorias de qualidade, realizadas com uma légica formativa e
de apoio ao desenvolvimento das organizacoes e dos servigos que
prestam, representam a estratégia de apoio a credenciacao e a to-
mada de decisdes posteriores, no ambito da regulacao do sistema.
A supervisao do sistema de regulacao e de decisao sobre a acre-
ditacao de entidades como entidades com potencial para a pres-
tacao de servigos sociais relativos a deficiéncia compete a um Co-
mité Nacional de Qualidade, presidido pela agéncia nacional de
coordenagao da politica em favor das pessoas com deficiéncias e
incapacidades, integrando representantes dos servicos publicos
envolvidos, das organizacdes representativas e de peritos no do-
minio da gestao da qualidade dos servicos em causa.

A acreditacao de entidades nao significa, por si s6, a atribuicao
de fundos publicos; essa atribuicao é competéncia dos organis-
mos sectoriais responsaveis pela gestao dos recursos financeiros,
cujas decisdes se baseiam também em outros critérios, para além
do requisito de acreditagcao, como a necessidade dos servicos e a
disponibilidade de recursos.
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OSs MECANISMOS DE FINANCIAMENTO
COMO ELEMENTO ESTRATEGICO DE MUDANCA

O modo como Portugal tem assegurado os apoios e a provisao de servicos
no dominio das pessoas com deficiéncias e incapacidades, enquanto respon-
sabilidade social, assumindo que os impactos das deficiéncias e incapacida-
des constituem um encargo a suportar pela sociedade, no ambito da solida-
riedade social, resultou de uma escolha politica que se caracteriza, de forma
sumaria, por uma reduzida intervencao de entidades prestadoras de servi-
cos de natureza publica — ao nivel dos servicos especializados complemen-
tares dos servicos e recursos gerais — com opcao pela concessao de apoios
ao sector privado, designadamente o sector associativo e cooperativo.

O modelo de organizacao e desenvolvimento dessa parceria conduziu,
de algum modo, a um “modelo estatal escondido”, criando uma forte vin-
culagao das instituicoes privadas ao Estado, a uma dependéncia semi-or-
ganica, resultantes dos mecanismos de enquadramento dos financiamen-
tos e da regulacao adjacente da cultura institucional de alguns sectores
da Administracao, numa clara relacao de tutela, por vezes claramente
assumida. A relagao de parceria estabelecida poderia considerar-se, por
vezes, mais do estilo de relacdo autoritdria e ndo tanto de relagao parita-
ria, com um quadro regulador ndo completamente formalizado e estavel,
em alguns dominios de politica.

A atribuicao e gestao dos recursos publicos tem estado muito centrada
em critérios e preocupacdes de natureza administrativa e financeira, com
reduzido enfoque nas questdes da avaliagao dos resultados e da sua rele-
vancia para os cidadaos e para a sociedade, de algum modo os dinamis-
mos de gestao gerais no pais e dominantes nos préprios financiamentos
da Uniao Europeia, que se constituem como o principal mecanismo de
financiamento de alguns dos servicos em causa.

Pelas proprias dinamicas histéricas, a partir de 1974, Portugal viu-se na
necessidade de mobilizar dinamicas centradas na procura da maior gene-
ralizacao possivel do acesso aos apoios e servicos, adoptando um modelo
de investimento intensivo, centrado na criacao de respostas e de estru-
turas de apoio, visando ultrapassar a escassez entdo existente. Portugal
dispoe hoje de uma rede de respostas com virtualidades e limitagoes, as-
semelhando-se mais a uma dinamica semi-publica do que propriamente a
um “mercado” de servigos. A aposta na provisao privada deve ser manti-
da, mas ao mesmo tempo optimizada através de uma maior articulacao e
cooperacao entre o sector publico, solidario e privado/mercado.
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Num contexto de formulacao e organizagao de uma nova estratégia, a
questao do modelo e principios enquadradores da atribuicao dos financia-
mentos publicos assume um papel crucial, enquanto pilar fundamental do
modelo de governacao, na medida em que se pode constituir como alavan-
ca fundamental para a concretizacao das opgdes fundamentais da estraté-
gia, funcionando como elemento indutor dos desenvolvimentos previstos.

Dinamicas de um novo modelo de financiamento

Embora seja necessario encontrar uma férmula de combinacao ajusta-
da entre as tendéncias emergentes no plano europeu e nacional (desig-
nadamente as novas perspectivas em matéria de gestao, as dinamicas
de competicdo e do mercado interno, de aplicagao progressiva também
aos servicos sociais) e a natureza especifica dos servicos sociais, as novas
tendéncias nao podem deixar de ser tidas em conta ao nivel da concep-
tualizag@o e organizagao da estratégia de provisao dos servigos sociais
relativos a deficiéncia.

A relacao entre os financiamentos e os resultados alcancados, o de-
créscimo da influéncia e responsabilidade do Estado, a responsabilizacao
crescente dos cidadaos, familias, comunidades, actores sociais, um novo
modelo de financiamento, realista no presente mas orientado para o fu-
turo, haveria de se estruturar a partir de um conjunto de orientacoes
fundamentais, alinhadas também com os pilares conceptuais da nova es-
tratégia de accao.

+ Recursos financeiros geridos com a preocupacdo de assegurar o
acesso universal aos servicos, de garantir a qualidade desses servi-
cos e a sustentabilidade das respostas aos cidadaos.

« Convergéncia e conciliagao das responsabilidades sectoriais pelos
financiamentos dos servigos, com a necessidade de assegurar con-
tinuos integrados e individualizados de resposta, deslocalizando
o centro de gravidade da questao dos critérios da Administracao,
para a natureza integrada dos problemas e necessidades individu-
alizadas dos cidadaos, vertidos para planos individuais, a partir da
avaliagao das necessidades de cada um.

 Evolugao do modelo de gestao centrada na gestao das actividades,
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na gestao eminentemente administrativa, também e fundamental-
mente, para a gestao dos resultados e dos impactos, seja na qualida-
de de vida dos cidadaos, seja nos impactos sociais das intervencoes.
Evolucao do modelo de financiamento as organizacoes, através da
atribuicao de subsidios ou outras formas de atribuicao de fundos,
de caracter global e agregado, para o financiamento de servicos,
através da celebragao de contratos-programa, de natureza pluria-
nual, contratualizando e parametrizando com rigor as responsabi-
lidades das partes, de molde a permitir uma avaliacao da qualidade
dos servicos e a indexar os recursos a atribuir.

Evolucao dos mecanismos de financiamento progressivamente
para a férmula dos orcamentos pessoais agregados a planos indi-
viduais, enquanto seu suporte financeiro, tendencialmente geridos
com envolvimento activo dos cidadaos e familias, ou directamente
por eles préprios, mobilizando e assegurando uma maior participa-
¢ao e co-responsabilizacao dos cidadaos, das familias, bem como
uma progressiva liberdade de decisao e de escolha, em coeréncia
com os principios do modelo social da deficiéncia, permitindo ainda
ao Estado o conhecimento rigoroso das necessidades de recursos
a afectar e uma maior correlagao entre necessidades, resultados e
recursos envolvidos.

Desenvolvimento de parcerias publico-privadas e progressiva mo-
bilizagdo de recursos complementares dos assegurados pelos fun-
dos publicos.

Alavancar as decisdes ao nivel do sistema de financiamento nos
referenciais e critérios de qualidade, no sistema de gestao da quali-
dade, base para todas as actividades de monitorizacao e avaliacao
e para a tomada de decisoes.

Promocao da exceléncia, das melhores praticas, reconhecendo de
forma diferenciada os prestadores de servigos, em funcao do méri-
to na gestao dos recursos, da qualidade dos servicos que prestam
e da reposta que asseguram aos cidadaos, numa optica de diferen-
ciagao positiva.

Constituindo as pessoas a centralidade das politicas e dos servicos que

as operacionalizam, fard todo o sentido caminhar para um modelo de

gestao e de financiamento centrado nos problemas e necessidades dos
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cidadaos, individualizadamente consideradas, na resolucao dos seus pro-
blemas, na sua maior participacao e envolvimento na tomada de decisao,
responsabilizando-os também pela melhor utilizacao das oportunidades
que |Ihe sao disponibilizadas.

REDE DE RESPOSTA

Uma das primeiras e fundamentais circunstancias que concorrem para
0 sucesso da Estratégia de Promocao da Qualidade de Vida, passa pela
criacdo das necessarias e adequadas condicOes para assegurar que as
respostas sociais que a promovem, 0s servigos sociais de apoio, estejam
disponiveis de forma proxima, sejam acessiveis e possam ser mobilizaveis
por todos os que deles necessitam, independentemente da sua condicao
economica e sejam sustentaveis.

O modelo actual de organizacao da prestacao dos servicos estrutura-
-se a partir de redes de respostas diversas, organizadas em funcao das
dinamicas préprias dos sectores de politica, numa légica de adigao, com
insuficientes niveis de articulagao e de interaccao entre si, embora muitas
vezes coexistindo, coabitando, nos mesmos contextos institucionais de
alguns prestadores de servigos.

A opgao por uma estratégia de politica integrada e transversal e por
um modelo integrado de governacao implicam a adopgao de uma nova
abordagem ao nivel da organizacao e funcionamento das respostas, dos
servicos que operacionalizam a politica transversal e as politicas secto-
riais que a concretizam. O desafio que se coloca, entdo, é o de passar de
uma légica de redes de respostas para a de rede de resposta, compreendendo,
de forma integrada, as estruturas gerais e os centros de recursos especia-
lizados, agindo em articulagao e em complementaridade entre si, numa
l6gica de cooperagao transectorial, assegurando continuos integrados e
coerentes de resposta aos cidadaos, num quadro de focalizagao nas suas
necessidades e expectativas, orientados pelo e para o cliente, racionali-
zando e optimizando os recursos envolvidos.

O desafio fundamental que se coloca a este nivel em Portugal é o de
passar de uma dinamica de densificacdo das redes de respostas, prépria
de um tempo focalizado na abertura para as solucoes que foram surgin-
do, num contexto de auséncia ou insuficiéncia de respostas, para a racio-
nalizacao da rede de resposta. Ao mesmo tempo, importa evoluir do actu-
al modelo semi-publico de provisao de servicos, onde a provisao privada
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— complementar da publica — é ainda muito orientada e tutelada pelos
organismos financiadores, colocando as organizagdes prestadoras de ser-
vicos numa dinamica de alguma dependéncia do Estado, as quais trans-
ferem também para ele responsabilidades da esfera organizacional, para
um modelo verdadeiramente privado e independente, onde os papéis es-
tejam claramente definidos, instituidos e regulados, com mutuo compro-
metimento, mas com independéncia estatutaria e funcional, favorecendo
a emergéncia de dinamicas concorrenciais, geradoras de competitividade
e desenvolvimento continuo da qualidade das respostas.

A definicao de uma rede de resposta as necessidades das pessoas com
deficiéncias e incapacidades, como a quaisquer outras necessidades so-
ciais, devera enquadrar-se por alguns principios de orientacao geral, en-
quanto critérios fundamentais para a tomada de decisdao nesse ambito,
num quadro de procura da maximizacao dos resultados pretendidos e dos
niveis de satisfacao dos cidadaos.

+ Politica(s) nacional(ais), intervencao regional/local — no qua-
dro das definicdes politicas de ambito nacional e sectorial, dos
referenciais nacionais de organizacao e operacionalizacao dos
servicos, dos sistemas de monitorizagao e avaliagao dos mes-
mos — da responsabilidade das instancias nacionais — a respon-
sabilidade pela organizacao, monitorizagao e gestao da provi-
sao dos servicos aos cidadaos, a cargo de entidades publicas, de
parcerias publico-privadas ou de entidades privadas, devera ser
atirbuida a instancias regionais/locais, assegurando a proximi-
dade e a participacao activa dos cidadaos e das comunidades na
identificacao dos problemas e das necessidades, na formulacao
das respectivas solugdes, num quadro de mituo compromisso
e responsabilidade. Esta descentralizacdo terd de acautelar os
riscos de geracao de desigualdades de ambito territorial (nao
novos nem especificos de tal opgdo, porquanto ja hoje existen-
tes) e de atransferéncia de competéncias nao ser acompanhada
da transferéncia dos recursos financeiros e de responsabilida-
de efectiva. Através de uma descentralizacdo funcional para os
territorios, sera assegurado um maior impacto da(s) politica(s)
ao nivel local.

« Ancoragem nas necessidades — o dimensionamento da rede, a
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localizagao e configuragao das respostas, deverd ser a que resulta
das necessidades dos contextos, dos territorios, pensadas e orga-
nizadas em funcao de critérios de referéncia, transparentes e de
aplicagao universal.

+ Actualizacao conceptual — as necessidades dos cidadaos e dos
territérios serdo concebidas a luz dos modelos conceptuais e de
politica de referéncia, actualizados e adequados.

+ Caracter holistico e integrado — sendo os problemas a resolver
de natureza abrangente e complexa, constituindo-se os cidadaos
como sujeitos multidimensinais, como totalidades integradas, as
respostas deverao também ser de natureza holistica, abrangente,
respondendo as multiplas e diversas necessidades dos cidadaos,
concebidas e disponibilizadas de forma integrada, organizadas
e estruturadas em conformidade com a natureza do problema
e ndao em funcao de outros critérios, de natureza administrativa
ou outra.

+ Racionalidade econédmica - cobertura universal, racionalizagao
e optimizagao de resultados e recursos, constituem-se como de-
safios cruciais, assegurando resposta eficaz, sem duplicagao, re-
dundancias ou sobreposicao.

« Orientacao para a procura — de um modelo de prestacao de ser-
vicos baseado na oferta, estruturado a partir das légicas e dina-
micas organizacionais dos prestadores, impde-se passar para o
modelo baseado na procura, organizando a provisao dos servigos
a partir da avaliacdo das necessidades e potenciais especificos de
cada cidadao, orientada por planos individuais, num quadro de
individualizagao e flexibilidade.

« Desenvolvimento sustentado — a estruturagdo e desenvolvi-
mento da rede, inequivocamente orientada para e pelos princi-
pios referidos, deve assegurar a continuidade de resposta, numa
evolugao firme, mas sustentada, integrando praticas menos defi-
nitivas, menos formais e formalizadas, enquanto as de valor su-
perior nao estiverem disponiveis, sem contudo afectar os desen-
volvimentos necessarios.

Enquadrada e orientada pelos principios referidos, bem como pelos ob-
jectivos fundamentais da estratégia politica — promovendo qualidade de

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 261



vida, inclusao social, priorizando a activacdo, acompanhada por medidas de
compensacao e apoio — a rede de resposta integrara varias dimensoes.

 Estruturas gerais da comunidade, enquanto contexto primeiro e
natural contexto da inclusao.
« Estruturas especializadas, intervindo de forma articulada e em
complementaridade com as estruturas gerais, na promocao da
inclusao, nas estratégias de activacao:
> centros de apoio a inclusao — responsaveis pela avaliagao das
deficiéncias e incapacidades, das necessidades e potenciais, pela
elaboracao dos planos individuais e pelo apoio aos cidadaos e
familias na mobilizacao e acesso aos recursos e pela gestao dos
planos individuais numa dinamica de balcao integrado e tran-
sectorial, actuando numa logica de gestao de casos;

> centros de recursos para a inclusao — responsaveis pelos ser-
vicos e apoios especializados, complementares dos disponibili-
zados pelas estruturas gerais;

> centros de reabilitacao — intervindo ao nivel de dominios te-
maticos de reabilitacdo, devendo orientar-se progressivamen-
te para o modelo integrado e integral de reabilitacao, no que
concerne as pessoas com deficiéncias e incapacidades adquiri-
das na sequéncia de doencas e acidentes.

» Respostas sociais especificas de apoio aos dinamismos de inclusao
social para os cidadaos em situagao de limitacoes a inclusao pelas
dinamicas sociais gerais, em articulacado e complemento com as
respostas sociais da comunidade mobilizaveis para o efeito.

A necessaria evolugao da actual estrutura das respostas para os cena-
rios propostos induzira também uma dinamica de melhoria da qualidade
dos servicos, na medida em as escolhas serdo baseadas em critérios de
qualidade e estimularao as organizagoes prestadoras de servicos a pro-
moverem a melhoria continua dos seus servigos.

A este nivel impde-se uma profunda reforma da actual estrutura da
rede de servicos, baseada em unidades, cuja dimensao coloca dificuldades
para fazer face aos novos desafios que se impdem (a semelhanca de mui-
tos outros sectores do pais), constituindo assim um desafio fundamental
a modernizagao das organizagdes, o desenvolvimento das suas compe-
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téncias e promovendo a sua capacitacdo. Ganhar escala, dimensao, para
aumentar a capacidade de gestao e para garantir maior eficacia e efici-
éncia, tera necessariamente de se compatibilizar com um outro princi-
pio fundamental, o de assegurar a disponibilidade de servicos a todos os
que deles carecem, numa légica de proximidade. Embora seja evidente
a necessidade de repensar a questao da estrutura enquanto elemento
fundamental para a capacitacao, ndao podera perder-se o pilar da pro-
ximidade na provisao dos servicos, o que nao significa necessariamente
uma proximidade quase intima e irracional na sua configuragao e custos.
Do mesmo modo havera que repensar a forma como os recursos gerais
(escolas, centros de formacao, etc.) e os recursos especializados, que de-
verao assumir um caracter complementar daqueles e nao estruturas de
redes paralelas, se articulam e interagem, num quadro de optimizagao
dos recursos e das respostas.

Neste ambito havera que assumir que existem dificuldades para imple-
mentar as novas dinamicas, normalmente a cabeca das quais se colocam
as competéncias de participacao e de tomada de decisdo que tais modelos
requerem por parte dos cidadaos, bem como as actuais praticas de gestao
do sistema e das organizacodes. Se relativamente a estas o que se impde é
trabalho arduo de desenvolvimento, relativamente as primeiras implica a
adopcao de uma estratégia global de intervencao promovendo o empower-
ment e apoiando os cidaddos e familias a conhecerem e a exercerem os seus
direitos, a acederem a eles e a reivindicarem o seu cumprimento, desafios
que requerem servicos de aconselhamento e de orientacao e uma estra-
tégia claramente alinhada com essa filosofia por parte das organizacgdes
representativas e prestadoras de servicos.

Constituindo-se como grande objectivo das politicas e servicos para as
pessoas com deficiéncias e incapacidades, a promocao da autonomia e da
capacidade de gestao e de autodeterminagao das suas vidas, sendo-lhes
reconhecido o direito a tomada de decisdo e requerida uma participa-
cao activa, um modelo como o proposto, em estreita consonancia com os
principios referidos, assume-se como absolutamente necessario e requer
uma acgao urgente e esclarecida no sentido de se criarem as necessarias
condigdes para a sua implementacao.

Tratando-se obviamente de um percurso a realizar com realismo e
ponderagao, sem por em causa os equilibrios desejados para uma evolu-
cao segura e sustentada, nao pode deixar todavia de ser trilhado com a
determinacao e a confianga que decorrem das virtualidades que encerra
e dos beneficios que assegura a todas as partes interessadas.
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Capitulo 11.
Anexos







ANEXO A

Produtos desenvolvidos no ambito do Estudo
“Modelizacdo das Politicas e das Prdticas de Inclusao Social
das Pessoas com Deficiéncias em Portugal” *

« Recomendacbdes para a programacao do QREN -
Quadro de Referéncia Estratégico Nacional 2007/2013

+ Mais qualidade de vida para as pessoas com deficiéncias
e incapacidades — Uma estratégia para Portugal **

+ Elementos de caracterizagao das pessoas com deficiéncias
e incapacidades em Portugal **

+ O sistema de reabilitacdo e as trajectérias de vida das
pessoas com deficiéncias e incapacidades em Portugal **

Documentos complementares *

+ Modelizacao — desafios, riscos e principios orientadores

- Delimitacao e operacionalizagao do conceito de deficiéncia

+ Andlise comparada de modelos de politicas a favor das pessoas com
deficiéncias e incapacidades

+ Programas e medidas relativos a deficiéncia

+ Qualidade de Vida — modelo conceptual

« Metodologia de avaliagao de impactos

+ Gestao de casos

« Aninternational perspective on modelling disability policy-making

+ The contribution of International Classification of Functioning, Health
and Disability for Children and Youth to Special Needs Education

« The International Classification of Functioning, Health and Disability
as a framework for disability policy design and deployment

O papel dos recursos especializados no contexto de uma politica de
inclusdo das pessoas com deficiéncias — conceptualizagdo e modelo
de intervencao

*%

Disponiveis para download em www.crpg.pt Disponiveis também em suporte fisico

MAIS QUALIDADE DE VIDA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES — UMA ESTRATEGIA PARA PORTUGAL 281



Documentos de percurso *

« Recursos e relatdrio do workshop “Modelling disability within a social
policy framework”

« Recursos e relatério do workshop “Design of disability policies and
measures in Portugal”

 Recursos e relatério do workshop “Design of a governance model for
the implementation of a National Disability Strategy in Portugal”

* Disponiveis para download em www.crpg.pt
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ANEXo B

Modelizacao: um percurso partilhado

O desenvolvimento do Estudo “Modelizacao das Politicas e das Praticas
de Inclusao Social das Pessoas com Deficiéncias em Portugal” contou com
o envolvimento de diversos departamentos governamentais, entidades
representantes de pessoas com deficiéncias e incapacidades e de peritos.
Articulacao

Secretaria de Estado Adjunta e da Reabilitagcao

Comissao de Acompanhamento

« Ministério do Trabalho e da Solldarledade SOCIa|

> SEAR - Secretaria de Estado AdJunta Ana Salvado
e da Reabllltagao
> INR Instltuto Naaonal paraa Reabllltagao Rui Carreteiro
> IEFP Instltuto do Emprego Leonardo Conceicao

e Formagao ProﬁSS|onaI

> ISS Instltuto da Seguranga Soual Alexandra Amorim
> GEP Gabmete de Estratégia e PIaneamento Joao Nogueira
Rui Nicola
 Ministério da Satide Maria Beatriz Couto
+ Ministério da Educacao M. Joaquim Lopes Ramos
+ Ministério das Obras Publicas, Joao Valente Pires

Transportes e Comunicacoes
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Colaboracao

Alda Gongalves

Instituto da Segurancga SOC|aI

Alexandra Pimenta

Instituto Nacional para a Reabllltagao

Anténio Lopes

Direcgao Regional de Educagao do Centro

Beatriz Jacinto Instituto Nacional paraa Reabllltagao

Carla Pereira Instituto Nacional para a Reabilitagao

Carmen Duarte CECD Mira-Sintra

Carmo Medeiros Instituto Nacional para a Reabilitacao

Celina Sol Instituto Nacional para a Reabilitagéo

Domingos Rosa Fundacao AFID leerenc_;a

Filomena Pereira Direccao-Geral de Inovagao

e Desenvolvimento Currlcular

Isabel Felgueiras Instituto Nacional paraa Reabllltagao

Isabel Pinheiro Instituto Nacional para a Reabllltagao

José Carvalhinho Camara Municipal da Lousa - Provedor

Municipal das Pessoas com Incapaadade

Luis Pardal FENACERCI - Federagao Nauonal de
Cooperativas de Solldarledade Soaal
Miguel Ferro Instituto Nacional paraa Reabllltagao

Norberta Falcao

Agéncia Nacional para a Quallﬁcagao

Rui Godinho

IESE — Instituto de Estudos Sociais
e Econdmicos

Sandra Marques

FENACERCI — Federacao Nacional de

Cooperativas de Solidariedade Social

Envolvimento
Conselho Nacional para a Reabilitagao e Integracao das Pessoas com
Deficiéncia

Apoio
EPR — European Platform for Rehabilitation
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CRPG. Coleccao Estudos C

1.  Contributos para um Modelo de Anélise dos Impactos das
Intervengdes do Fundo Social Europeu no Dominio das Pessoas
com Deficiéncia em Portugal

2. OsImpactos do Fundo Social Europeu na Reabilitacao Profissional
de Pessoas com Deficiéncia em Portugal

3. Desafios do Movimento da Qualidade ao Sistema e as
Organizacoes que Promovem a Empregabilidade e o Emprego
das Pessoas com Deficiéncia

4. Organizacao da Formacao e Certificacao de Competéncias:
Desafios e Contributos para o Modelo de Intervencao

5. Acidentes de Trabalho e Doencas Profissionais em Portugal:
Das Préaticas Actuais aos Novos Desafios

6. Acidentes de Trabalho e Doencas Profissionais em Portugal:
Impactos nos Trabalhadores e Familias

7.  Acidentes de Trabalho e Doencas Profissionais em Portugal:
Riscos Profissionais: Factores e Desafios

8. Acidentes de Trabalho e Doencas Profissionais em Portugal:
Regime Juridico da Reparacao dos Danos

9. Acidentes de Trabalho e Doencas Profissionais em Portugal:
Disability Management: Uma Nova Perspectiva de Gerir a Doenca,
a Incapacidade e a Deficiéncia nas Empresas

10. Mais Qualidade de Vida para as Pessoas com Deficiéncias
e Incapacidades: Uma Estratégia para Portugal

11. Elementos de Caracterizacao das Pessoas com Deficiéncias
e Incapacidades em Portugal

12. O Sistema de Reabilitagao e as Trajectérias de Vida das Pessoas
com Deficiéncias e Incapacidades em Portugal
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