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Resumo

O presente estudo procura promover o conhecimento sobre a realidade da deficiéncia, ao
objetivar compreender como é que pessoas confrontadas com esta circunstancia na idade adulta

aprendem a viver com ela, identificando trajetorias, vivéncias e identidades com ela relacionadas.

Ancorado no paradigma relacional da deficiéncia — que a entende como produto da interacéo
entre as circunstancias pessoais e contextuais — este trabalho pretende dar voz a 21 adultos com
deficiéncia neuromusculoesquelética adquirida, por via de uma abordagem metodolégica
gualitativa compreensiva que privilegia a escuta e a andlise das suas narrativas sobre este plano

da vida.

Os dados recolhidos permitem a identificagcdo de tipos especificos de trajetérias biogréficas pos-
deficiéncia em quatro grandes dominios da vida, bem como modos diversificados de viver e se
identificar com esta circunstancia, que sdo influenciados por mdultiplos atores e fatores,
demonstrando que a deficiéncia é uma realidade complexa e com indmeras facetas, muitas delas
bem distantes da visdo tragica corrente sobre ela. Mais concretamente, este trabalho permite
constatar que, apesar das consequéncias draméticas que acarreta e das alteracdes nas
trajetérias biograficas que determina, a deficiéncia também pode representar uma oportunidade
de crescimento e de amadurecimento pessoal, com repercussfes pessoais e sociais positivas,
reforcando a concluséo de que o ser humano é capaz de aprender em qualquer altura, lugar e
circunstancia da vida, promovendo a mudanca dos contextos onde se insere. Sera por isso que
estas pessoas se tendem a considerar incluidas na comunidade a que pertencem,
nomeadamente nos circulos restritos que frequentam, onde é possivel assistir a um processo de
“normalizagao” da deficiéncia, apesar da existéncia de uma transaccdo biografica, por vezes
tensional, entre a identidade atribuida (identidade para o outro) e a identidade reivindicada
(identidade para si). Desta forma, pode concluir-se que adquirir uma deficiéncia implica o
desencadeamento de processos de aprendizagem de cariz experiencial, com repercussdes
significativas, existenciais e transformativas, que podem e devem ser explorados para promover

uma reabilitacdo mais equilibrada e inclusiva de quem passa por este tipo de situacoes.

Palavras-chave: deficiéncia; formacdo de adultos; aprendizagem; trajetérias de vida; identidade.




Abstract

This study aims to promote knowledge about the reality of disability by trying to understand how
people, who are confronted with this circumstance in adulthood, learn to live with it, identifying
trajectories, experiences and identities related to it.

Anchored in the relational paradigm of disability - which understands it as a product of interaction
between personal and contextual circumstances - this work aims to give voice to 21 adults with
acquired neuromusculoskeletal disabilities, through a comprehensive qualitative methodological

approach that privileges listening and analyzing narratives about this plan of their life.

The data collected allows the identification of specific types of post-disability biographical
trajectories in four major areas of life, as well as diversified ways of living and identifying with this
circumstance, which are influenced by multiple actors and factors, demonstrating that disability is
a complex reality and with numerous facets, many of them are far away from the current tragic
vision about it. More specifically, this work shows that, despite the dramatic consequences it
brings and the changes that determines in the biographical trajectories, disability can also
represent an opportunity for personal growth and ripness, with positive personal and social
repercussions, reinforcing the conclusion that the human being is able to learn at any time, place
and circumstance of life, promoting change in the contexts where it is. That is why these people
tend to consider themselves included in the community they belong, namely in the restricted
circles they attend, where it is possible to watch a process of “normalization” of the disability,
despite the existence of a biographical transaction, sometimes tension, between the assigned
identity (identity for the other) and the claimed identity (identity for you). Thus, it can be concluded
that acquiring a disability implies the triggering of experiential learning processes, with significant,
existential and transformative repercussions, which can and should be explored to promote a

more balanced and inclusive rehabilitation of those who experience this type of situations.

Keywords: disability; adult education; learning; life trajectories; identity
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Glossario de siglas

AVC - Acidente vascular cerebral

CATUS - Centro de atendimento e tratamentos urgentes

CERCI — Cooperativa de educacéao e reabilitacdo de cidaddos com incapacidade / Cooperativa
de educacdo e reabilitacdo de criancas inadaptadas

CID - Classificacao Internacional das Doencas

CIF — Classificacédo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude

CMRA — Centro de Medicina de Reabilitacéo de Alcoitdo

CNP — Catélogo Nacional de Profissdes

CNQ - Catalogo Nacional de Qualificagdes

CRPG - Centro de Reabilitacao Profissional de Gaia

DGS - Direcao Geral de Saude

DRPI — Disability Rights Promotion International

ENDEF - Estratégia Nacional para a Deficiéncia

FENACERCI - Federacgdo Nacional de Cooperativas de Solidariedade Social

FSE — Fundo Social Europeu

GEP - Gabinete de Estratégia e Planeamento

GRACE - Grupo de Reflexao e Apoio a Cidadania Empresarial

ICIDH - International Classification of Impairments Disabilities and Handicaps

IEFP — Instituto do Emprego e Formacéo Profissional

ILEP — Federacao Internacional de Associacdes de Combate a Hanseniase (ILEP, sigla em
inglés)

IPO — Instituto Portugués de Oncologia

INR — Instituto Nacional de Reabilitagdo

IPSS — Instituicdo Particular de Solidariedade Social

ISCTE — Instituto Universitario de Lisboa

MECE — Ministério da Educacao e Ciéncia de Espanha

MTSSS — Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social

OED - Operacgédo Emprego Deficientes

OIT- Organizacgéo Internacional do Trabalho

OMS - Organiza¢do Mundial de Saude

ONG - Organiza¢cdo Nao Governamental

ONGPD - Organizacao Ndo Governamental de Pessoas com Deficiéncia

ONU - Organizacéo das Nac¢des Unidas

PAIPDI — Plano de Accéo para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidade
RVCC - Reconhecimento, Validacdo e Certificacdo de Competéncias

SNR — Secretariado Nacional de Reabilitacdo

SNRIPD - Secretariado Nacional para Reabilitacdo e Integracdo de Pessoas com Deficiéncia

SRP - Sistema de Reabilitagdo Profisional
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UNESCO - United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
WHO — World Health Organization
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Glossario de termos médicos e de reabilitacao

Amnésia — Perda de memoria

Amputagéo — Remogéo de uma extremidade do corpo mediante cirurgia ou acidente

Ataxia — Falta de coordenacao do movimento, que pode ser generalizada ou localizada

Atetose — Movimentos involuntarios e lentos dos dedos, face ou pescoco

Atonia — Falta de tonicidade muscular que dificulta o0 movimento

Atrofia muscular — Diminui¢cdo do volume do musculo

Bi-amputagdo — Amputagéo bilateral

Cadeira de rodas elétrica / motorizada — Cadeira de rodas movida com recurso a motor
Cavernomas cerebrais — Malformac®8es vasculares raras do sistema nervoso central

Diplegia — Paralisia que afeta partes simétricas do corpo

Disartria — Perturbacao neuroldgica caracterizada pela dificuldade em articular as palavras de
maneira correta

Distonia cervical — Contragdes tonicas involuntarias ou espasmos intermitentes dos muasculos do
pescoco

Epilepsia — Doeng¢a neurologica que se manifesta através de convulsées provocadas por
alteracado da atividade elétrica do cérebro

Esclerose multipla — Doencga crénica, inflamatéria e degenerativa que, em geral, evolui por surtos,
durante os quais ha destruicdo da bainha de mielina do sistema nervoso central — membrana
gue envolve as células nervosas — provocando altera¢des de equilibrio e de movimento
Espasticidade — Limitacdo de movimentos devido a rigidez muscular associada a contragcdes
involuntarias

Hemiparesia — Diminui¢do do movimento num dos lados do corpo

Hemiplegia — Auséncia de movimento num dos lados do corpo

Mielite — Doenga neuroldgica causada por um processo inflamatério das substéncias cinzenta e
branca da medula espinhal, que provoca desmielinizacao (danificacdo da bainha de mielina)
Monoparesia — Diminuicdo do movimento num dos membros

Monoplegia — Auséncia de movimento num dos membros

Nivel de amputag¢é@o — Zona do membro onde € efetuada a amputacao

Paraparésia — Diminuigdo do movimento nos membros inferiores

Paraplegia — Auséncia de movimento nos membros inferiores

Parestesia — Sensacédo de dorméncia ou formigueiro numa ou varias partes do corpo

Paresia — Diminuicdo do movimento num segmento do corpo

Plegia — Auséncia de movimento hum segmento do corpo

Polineuropatia dos cuidados intensivos — Desordem neuromuscular resultante de complicagcfes
relacionadas com disfungdes noutros érgdos de doentes criticos e que provoca perda ou
diminuicdo do movimento

Protizacdo — Processo de preparacdo de membros amputados para colocacao e utilizacao de

préteses




Sindrome de Guillan Barré — Fraqueza muscular e perturbacdes do movimento de aparecimento
subito causados pelo ataque do sistema imunitario ao sistema nervoso periférico, com destruicao
da bainha de mielina; pode evoluir por surtos

Tetraparésia — Diminuicdo do movimento em todo o corpo (membros inferiores, superiores e
tronco)

Tetraplegia — Auséncia de movimento em todo o corpo (membros inferiores, superiores e tronco)
Tonus muscular — Tenséo muscular que mantém os muasculos ligeiramente contraidos em estado
de repouso

Traqueostomia — Pequeno orificio na garganta efetuado cirurgicamente para facilitar a respiragao
Treinos intestinais — Procedimentos com vista a evacuagao do intestino em individuos com

paresias e plegias
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“Reaprender a viver”

Introducéo

Apesar da grande visibilidade das marcas que uma deficiéncia habitualmente produz, dos efeitos
que provoca em quem com ela convive e das repercussfes sociais que apresenta, pouca
expressdo tem assumido ao nivel da investigacdo cientifica, nomeadamente, na area das
ciéncias sociais e da educacdo (Duarte, 2013; Martins, 2005a; Stoer e Magalhdes, 2005;
Salvado, 2013). Por outro lado, os escassos estudos existentes sdo em grande parte dos casos
pouco conclusivos e/ou apresentam conclusfes contraditérias quando comparados entre si
(Sendas, 2009). Os poucos trabalhos produzidos sobre o tema também dificilmente se podem
enquadrar num saber disciplinar especifico, cruzando campos variados, tais como os da
Educacdo ou da Psicologia, e cingindo-se a aspetos muito concretos, designadamente, os
relacionados com a educagdo especial ou com o desenvolvimento cognitivo (Salvado, 2012).
Este panorama é valido tanto para Portugal e seus congéneres europeus, como para o resto do
mundo, apesar do nascimento dos disability studies surgidos ja no ultimo tergo do século passado
na Europa e nos Estados Unidos da América, impulsionados pelos movimentos de defesa dos
direitos das pessoas com deficiéncia (Barnes, 2008; Salvado, 2012). Por isso, os estudos mais
recentes ja refletem estas evolugdes, prendendo-se frequentemente com questdes relacionadas
com a inclusédo social e com a condi¢cdo econémica, mas 0s mais antigos giraram sobretudo em
torno de temas associados a saude e a doenca (Salvado, 2012). Para além disso, e apesar da
existéncia de trabalhos em que a deficiéncia é analisada na forma como se revela no individuo
e é regulada na sociedade, uma das caracteristicas da investigacao nesta area prende-se com
a pouca voz que tem vindo a ser dada aos atores principais (Salvado, 2012), isto é, com a falta
de testemunhos de quem passa pela situacéo, pouco se conhecendo sobre as suas trajetérias
(Harris, Heller e Schindler, 2012), vivéncias (Watson e Riddell, 2003), ou aspetos identitarios
(Diaz, 2007). Estas sdo algumas das principais razdes que justificam o estudo que agora se
apresenta, pois entendemos que é necessério apostar em pesquisa nesta area e que, pese
embora a relevancia que 0s outros possam assumir na vida das pessoas com deficiéncia e do
seu contributo para o conhecimento e eventual transformacéo da realidade por elas vivida, s6 os
préprios se podem pronunciar cabalmente sobre o que sentem, 0 que pensam e 0 que pretendem
para a sua vida, sendo este um dos objetivos fundamentais deste trabalho, que esperamos possa

contribuir de alguma forma para reduzir a falta de conhecimento neste dominio.

As preocupag¢fes mencionadas ndo sdo novas para a autora. Na verdade, toda a sua vida tem
sido cruzada, de alguma forma, com a deficiéncia, ainda que, inicialmente, ndo tivesse
consciéncia dela e, por consequéncia, ndo a visse como um problema. De facto, s6 ha
relativamente pouco tempo se deu conta de que algumas das pessoas que lhe eram proximas
na infancia — e até bastante significativas — seriam seguramente classificadas como pessoas
com deficiéncia, caso ndo tivessem vivido numa pequena comunidade rural do Alentejo de ha
cinquenta anos, onde havia lugar para todos. Ainda assim — reconhece agora — podia sentir-se

a diferenca de tratamento a que eram sujeitas por parte de alguns habitantes locais, que as
1
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tentavam menorizar e ridicularizar sempre que podiam. Apesar disso, estavam claramente
integradas na comunidade, pois desempenhavam papéis sociais a sua medida e interagiam com
os demais sem diferencas aparentes, pelo menos ao olhar de uma crianga que com elas convivia
diariamente sem qualquer constrangimento, pois eram acolhidas com naturalidade no seio da
familia a que pertencia. Esta experiéncia, porém, ndo deixou certamente de contribuir para
moldar o olhar que foi tragcando sobre a realidade da deficiéncia e para os questionamentos que
se lhe comecaram a colocar quando, anos mais tarde, com ela se voltou a cruzar, desta vez,

profissionalmente.

Foi algum tempo depois de terminar a licenciatura em Psicologia que essa oportunidade surgiu,
com a passagem por uma CERCI, ndo por existéncia de alguma motivacdo particular pelo
campo, mas tdo-somente por ter sido a primeira oferta de trabalho com vinculo laboral estavel
gue se lhe apresentou. Esse foi um tempo de medo e de inseguranca, mas também de
entusiasmo e de descoberta pois, no curso por onde passara nunca a tematica da deficiéncia
tinha sido abordada, o que levou a procura ativa de informacéo e de solu¢des para os problemas
com que se deparava. E foi na tentativa de evoluir profissionalmente que, anos mais tarde, ja
mais consciente do desafio que enfrentava, ingressou num Centro de Reabilitacdo Profissional,
onde estendeu as suas funcbes ao campo da formacédo e teve oportunidade de participar em
Varios projetos — nacionais e transnacionais — que lhe proporcionaram o convivio com novas
ideias e perspetivas, contribuindo ndo s6 para o alargamento de horizontes, mas também do

espirito critico.

Foi assim que, ao longo dos quase 30 anos de convivio profissional com pessoas que vivem a
condicdo da deficiéncia — para além das respetivas familias e dos técnicos que com elas
trabalham — que muitas interrogacdes se foram esbogcando, as quais estiveram, inclusivamente,
na origem da dissertacdo de mestrado entretanto produzida no a&mbito das Ciéncias da Educacédo
—ramo da Formacdo de Adultos (Lima, 1999). Perguntava-se, nessa altura, que contributo daria
o sistema de reabilitagcdo profissional para a integracdo destas pessoas na comunidade. Uma
das conclusdes desse trabalho apontava para a importancia das aprendizagens nao formais que
ocorriam no local onde decorreu o estudo de caso realizado, as quais pareciam girar a volta de
competéncias pessoais e sociais capazes de concorrerem para 0 desenvolvimento global dos
sujeitos envolvidos e que pareciam decorrer sobretudo das relagdes interpessoais estabelecidas
entre os varios atores intervenientes (técnicos e pessoas com variados tipos de deficiéncia),
revelando-se determinantes nas respetivas trajetérias. Contudo, dada a reduzida dimensao do
estudo, ndo foi possivel perceber de que forma se concretizava o0 processo, nem se ele se
passaria de forma idéntica noutros contextos. Por outro lado, ao longo da atividade profissional,
a autora também foi tendo oportunidade de observar a forma diferenciada como as pessoas
reagiam a condicao da deficiéncia e trilhavam o seu caminho — nomeadamente, nos casos em

que tinha sido adquirida ja na idade adulta — sempre se questionando sobre a forma como
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decorria esse processo. Em suma, sempre se interrogou sobre a forma como as pessoas

aprendem a viver com a deficiéncia, questdo que esteve na base do presente trabalho.

Em termos globais interessava-nos particularmente identificar e compreender o tipo de
aprendizagens e processos formativos subjacentes ao desenvolvimento pessoal e integracdo
social de pessoas com deficiéncia, nomeadamente, no que concerne aos aspetos relacionados
com a esfera identitaria, com as trajetérias seguidas e com as respetivas vivéncias. Porém, dada
a dimenséao e heterogeniedade do dominio em causa e a impossibilidade de abranger todas as
suas vertentes, resolvemos restringir o campo de estudo apenas a adultos com deficiéncia
adquirida, de acordo com critérios enumerados no capitulo dedicado a metodologia, tentando
perceber a forma como se adaptam a nova condi¢éo, como ultrapassam os obstaculos e como

reformulam a sua postura perante a vida e a sociedade.

Desta forma, o nosso objetivo geral teve de ser circunscrito, cingindo-se a tentar perceber que
aprendizagens e processos formativos ocorrem na constru¢éo das trajetorias, nas vivéncias e
nas identidades destes adultos. Por outro lado, este intento principal teve de ser
operacionalizado, motivo pelo qual foi desdobrado em trés grandes objetivos especificos,
relacionados com a identificacdo das trajetérias em que estas pessoas estiveram envolvidas,
com 0s recursos utilizados e o impacto que tiveram nas suas vidas; com a andlise das vivéncias
e aprendizagens relacionadas com a condicao da deficiéncia; e com a compreenséo dos efeitos

da deficiéncia sobre a identidade e na participacao social destas pessoas.

Para prosseguir estes objetivos organizamos, um quadro teérico-metodolégico abrangendo
varios temas e dominios, a partir do cruzamento dos quais nos foi possivel problematizar o objeto
de estudo, proceder & recolha de dados e refletir sobre o material empirico com que nos
deparamos. Assim, em termos gerais, identificAmos trés grandes areas tematicas que deram
corpo a primeira parte deste trabalho — a deficiéncia, a aprendizagem e a vida adulta — a partir
das quais se montou o enquadramento tedrico, no qual se explora a constru¢do social da
deficiéncia, as suas repercussoes individuais e coletivas, nomeadamente no dominio identitario
e da participacdo social, bem como aspetos relativos a aprendizagem e desenvolvimento dos

adultos e respetivas trajetdrias de vida.

Mais concretamente, o enquadramento teérico foi desdobrado em trés grandes capitulos, o
primeiro dos quais dedicado as questbes da construcdo da deficiéncia, passando pelas suas
raizes histéricas, pela sua evolucao terminoldgica e concetual e pela forma como é catalogada
guando se decompfe em categorias. O segundo destes capitulos dedica-se a explorar as
vivéncias relacionadas com a deficiéncia, quer na sua dimens&o individual, quer coletiva. Mais
concretamente, aborda a relagdo entre deficiéncia e sociedade, nomeadamente, no que as
questdes da exclusdo/inclusdo social diz respeito, mas também a forma como a reabilitacdo esta

organizada e da resposta a estas questdes, dando ainda conta da experiéncia individual, em
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particular da relacionada com a adaptacdo a deficiéncia, a imagem e a esfera identitaria. O
terceiro capitulo foca-se no cruzamento entre a deficiéncia, a aprendizagem e a vida adulta,

nomeadamente no que as trajetorias de vida e respetivas transi¢8es diz respeito.

Para concretizarmos esta primeira se¢do socorremo-nos nao so de literatura produzida no ambito
dos estudos sobre a deficiéncia, mas também de bibliografia relacionada com as areas tematicas
que se foram cruzando com o tema principal, sobretudo proveniente dos campos da sociologia,
da psicologia e, naturalmente, das ciéncias da educacdo, dada a preocupacao final deste

trabalho.

A segunda parte da tese é dedicada as questdes metodoldgicas, na qual sdo apresentadas as
questdes que orientaram este trabalho e delimitaram o campo de estudo, bem como os principios
de investigacé@o e os procedimentos de recolha, de tratamento e andlise da informacao, tendo
sempre como pano de fundo a preocupa¢édo com a auscultacdo dos atores principais, isto é, das

pessoas que vivem a condi¢éo da deficiéncia.

A terceira parte é dedicada a apresentacdo do material empirico, onde constam os retratos e
trajetorias dos participantes — identificando-se atores chave na sua constru¢do, bem como
marcos e tendéncias no seu desenvolvimento em véarios dominios da vida — e se aborda a
experiéncia subjetiva da deficiéncia, tanto no que concerne ao convivio da pessoa consigo
prépria, como com os outros, enfatizando-se as questdes relacionadas com a esfera identitaria
e com o processo de aprendizagem subjacente. Ao longo desta parte do trabalho procuramos
sempre dar voz aos nossos interlocutores, motivo pelo qual a organizacdo do texto segue, por
vezes, mais a ldgica dos seus discursos do que a das questdes colocadas, sendo também
recheada de inlmeros excertos das suas narrativas. Por isso, sentimos a necessidade de efetuar

vérias sinteses conclusivas por forma a sistematizar toda a informacgé&o recolhida.

Finalmente, na conclusdo procuramos sintetizar as respostas as questdes que nortearam o
estudo, deixando-se algumas sugestfes, mas também preocupacdes em aberto, as quais se

podem constituir como pistas para futuras investigagoes.

De notar ainda a existéncia de anexos que complementam este trabalho, relacionados com as
entrevistas e respetiva categorizacdo. De salientar também que foram efetuados alguns cortes

nas narrativas de maneira a evitar a identificacdo dos entrevistados.

Gostariamos ainda de nos referirmos ao proprio processo de concretizacdo desta investigagao,
o qual foi bastante moroso por motivos de ordem profissional. Apesar das dificuldades que esta
circunstancia acarretou, nomeadamente, por implicar a realizacéo de todo o trabalho de forma,
por vezes, bastante fragmentada, e por nos obrigar a ter em conta as altera¢ces que, entretanto

foram surgindo no campo em estudo, também teve a mais-valia de possibilitar a maturacéo de
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ideias, contribuindo para a afinagdo do produto final e até para o processo de aprendizagem
inerente ao desenvolvimento de um trabalho deste tipo. Mas, no que toca a aprendizagem,
também ndo podemos deixar de registar a importancia que a realizagéo deste trabalho teve para
a autora, ndo s6 no que diz respeito as competéncias formais que um trabalho desta natureza
pressupde, mas também — e a semelhanca daquilo que constatdmos com o publico-alvo desta
investigacdo — pelas competéncias pessoais que a partilha de experiéncias com 0s nossos
interlocutores nos possibilitou desenvolver, nomeadamente, no que ao campo dos valores e dos
afetos diz respeito. No final deste trabalho, estamos em crer que, tal como mencionado por
alguns deles a propdsito das vivéncias relativas a deficiéncia, nos sentimos mais atentas ao
mundo que nos rodeia e mais capazes de ter em conta os pontos de vista e necessidades dos
outros; em suma, atrevemo-nos a dizer que, no fim deste trabalho, também nés nos sentimos,

de alguma forma, melhores pessoas do que anteriormente.
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Capitulo 1

Aprendizagem, deficiéncia e vida adulta
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1.1. A construcdo da deficiéncia

1.1.1. As raizes da deficiéncia

A deficiéncia tem sido entendida de forma variada ao longo do tempo, conforme a época e a
civilizacdo em que nos situamos, mas na sociedade ocidental tem apresentado sempre uma
conotacdo negativa e estigmatizante, a qual, por sua vez, tem condicionado, quer a forma de
vida e a percecdo que as pessoas por ela afetadas tém de si préprias, quer as politicas e os

modelos de intervencado que lhe sdo destinados.

Sao varios os autores a salientarem que ja na antiguidade a deficiéncia era associada a impureza
e proibicdo, sendo responséavel por situacdes de exclusao religiosa, ainda que a inser¢cdo na
comunidade fosse consentida (Barnes,1997; Martins, 2006; Pereira, 2006; Stiker,1999). Estes
autores mostram que na civilizagdo greco-romana existiam diferencas de tratamento entre os
varios tipos de malformacgdes e a idade do seu aparecimento. Assim, criangas com deformidades
fisicas de nascenca eram vistas como potenciais fontes de desgraca, deixando-se morrer em
sacrificio dos Deuses. Porém, as altera¢fes identificadas durante o crescimento ou surgidas na
idade adulta, tais como a cegueira, a surdez ou o atraso mental, embora associadas a fraqueza

e vistas como tragédias, acabavam por ser aceites como marcas especiais.

Por sua vez, a cultura judaico-cristd, dominante durante todo o periodo da Idade Média,
considerava a deficiéncia como uma fatalidade e/ou um castigo, mas aceitava-a como vontade
de Deus, tornando-a objeto de caridade. Dada a estrutura socioecondmica desta fase histérica,
algumas destas pessoas conseguiam contribuir para a comunidade a que pertenciam
executando tarefas simples. Desta forma, podemos considerar que até ao século XVII, a
deficiéncia era quase exclusivamente concebida de acordo com um modelo explicativo do tipo
religioso e sem preocupacdes de intervencdo, a ndo ser as de ordem meramente assistencial
(Barnes, 1997; Clapton e Fitzgerald, 1997).

Com o Renascimento, comegaram a surgir as primeiras tentativas cientificas de explicagdo da
deficiéncia, a qual passou a ser vista como um desvio do normal funcionamento humano,
passivel de tratamento e de educacdo, 0 que a tornou numa questdo patolégica e objeto de
intervencdo médica e educativa (Amado, 2012; Clapton e Fitzgerald, 1997; Martins, 2006, 2012;
Pereira, 2006; Stiker, 1999). Isto implicou, pela primeira vez, o afastamento destas pessoas do
grupo a que pertenciam, recorrendo-se para o efeito ao seu internamento em espacos de tipo
asilar, o que contribuiu mais para a sua dependéncia e morte social do que para a melhoria da
sua situacdo (Clapton e Fitzgerald, 1997; Goffman, 1968; Foucault, 1978; Pereira, 2006). Foi
apenas no dealbar do século XX, com o crescimento exponencial das deficiéncias em resultado
de acidentes de trabalho e da primeira guerra mundial, que se deu uma rutura com as tradicées

anteriores e nasceu a ideia da reabilitacdo e de reintegracdo social dos acidentados. Contudo,
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as intervencdes continuaram a decorrer preferencialmente em ambientes segregados, visando a
normalizagdo e o ajustamento do individuo a sociedade, sem terem em conta a reflexividade e a
vontade das pessoas (Goffman, 1968; Martins, 2006) e sem preverem qualquer tipo de mudanca
na estrutura social, pelo que se traduziam numa espécie de dissimulagao da deficiéncia, que deu
continuidade as atitudes preconceituosas e discriminatorias até entéo vigentes e com as quais

ainda hoje convivemos (Stiker, 1999).

Para Barnes (1997), a forma atual de encarar a deficiéncia pela civilizacdo ocidental esta
radicada na tradicdo greco-romana. A Grécia antiga era uma sociedade hierarquicamente
organizada, onde os direitos e a dignidade eram exclusivos de alguns individuos que mantinham
o culto do corpo perfeito. Todos 0s outros eram considerados seres inferiores. Dadas as suas
imperfeicdes e incapacidades, as pessoas com deficiéncia eram remetidas para um estatuto de
menoridade, podendo ser usadas para o divertimento e o ridiculo. Esta forma de ver a deficiéncia
foi sendo passada de geracdo em geracgéo e, pese embora, a introducdo de variantes na forma
de a conceber e de a aceitar — nomeadamente derivadas dos ideais do cristianismo, que viram
nela uma oportunidade de praticar o bem — a pessoa com deficiéncia foi sempre vista como um
ser imperfeito, fragil, improdutivo e a necessitar de protegdo. A esta ideia acrescem ainda
projecdes imaginativas relativas a uma potencial experiéncia corporal de dor e sofrimento, que
acentuam as representacgdes tragicas sobre a deficiéncia e fomentam atitudes de evitamento por
receio do confronto com a prdépria vulnerabilidade (Martins, 2006; Shakespeare, 1997). Com a
diminuicdo do poder da Igreja, associado ao desenvolvimento da industrializagcédo, da economia
de mercado e da racionalidade cientifica, o Estado assumiu um papel de maior relevo na
intervencdo, mas mantiveram-se as praticas e os mitos estabelecidos, agora legitimados pelos

ideais do utilitarismo liberal.

Deste modo, o olhar atual sobre a deficiéncia assenta numa complexa interacéo entre os valores
associados aos atuais modos de producéo - dominados por contextos estandardizados e com
elevados padrdes de produtividade que privilegiam a capacidade individual e a exceléncia
(Gardou, 2011; Martins, 2006) - e os valores ancestrais em que radica a cultura da nossa
sociedade, nomeadamente os relacionados com a perfeicdo corporal (Gardou, 2011; Salvado,
2013; Stone, 2001), dando origem as barreiras atitudinais a que se sujeitam estas pessoas e que
séo responsaveis pela sua incompleta integracao social (Barnes, 1997). Na verdade, tal como
demonstra Borsay (1997), as pessoas com deficiéncia estdo hoje sujeitas a um esforco maior de
adaptacao do que outrora, devido ao carater tecnoldgico e competitivo que marca 0S n0ssos
dias. Para serem aceites, estas pessoas tém que partilhar os direitos e os deveres dominantes,
0s quais ndo contemplam espaco para as diferencas nem para a caridade vigente noutras fases
da historia. A integracéo é feita numa sociedade que néo foi construida a sua medida e que ndo
esta disponivel para se alterar em seu favor, dando origem, em Ultima instancia, a situagfes de

exclusdo social (Stiker, 1999). Desta forma, as pessoas com deficiéncia tém ainda um acesso
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limitado aos recursos de que necessitam, perpetuando a sua condicdo marginal e de

dependéncia (Clapton e Fitzgerald, 1997).

Esta constatagdo esta na base dos mais recentes discursos sociopoliticos a favor dos direitos
das pessoas com deficiéncia, que tiveram origem no trabalho de associacdes e movimentos de
ativistas com deficiéncia, nascidos a partir da década de 60 do século passado, globalmente
reconhecidos como Movimento da Vida Independente. Contudo, ao afirmarem-se pela diferenca,
estes grupos continuaram a reproduzir os modelos negativos vigentes e, apesar de terem
promovido alteragGes a representagdo coletiva da deficiéncia, dando-lhe visibilidade e um
estatuto social, acabaram também por fomentar mudangas no estilo de vida das pessoas,
sujeitando-as ao cumprimento de deveres para 0S quais ndo estavam necessariamente
preparadas (Clapton e Fitzgerald, 1997; Stiker, 1999). As pessoas com deficiéncia, e em
particular as pessoas com deficiéncia adquirida, interiorizaram a ideia de participar ativamente
na sociedade, aspirando a empregos assalariados e a modelos de vida nem sempre compativeis
com a sua condicdo, o que as tem obrigado a um esfor¢co redobrado para atingirem a mesma
performance e o mesmo nivel de reconhecimento que os outros. Stiker (1999) salienta que os
modestos progressos conseguidos neste campo foram obtidos & custa do investimento feito
pelas proprias pessoas, continuando a remeter as que ndo conseguem fazer esse esfor¢o para

as franjas da sociedade e para niveis socioeconémicos inferiores, de onde ndo conseguem sair.

Ainda de acordo com Stiker (1999), foi com base nesta constatacdo que alguns movimentos de
pessoas com deficiéncia comegaram a defender o principio da “equidade na diferen¢a”, com o
gual se pretende construir uma sociedade que aceite e promova a diferenga, através da
atribuicdo de papéis de acordo com a situacdo especifica de cada um, ao invés da promocao de
uma igualdade ficticia, como se tem verificado até aqui. Na verdade, tal como nos lembram
Clapton e Fitzgeralg (1997), a diferenca é uma mera questéo ideolégica, ha medida em que a

natureza em geral, e a condicdo humana em patrticular, sdo caraterizadas pela diversidade.
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1.1.2. Formas de conceber e denominar a deficiéncia

A forma de conceber a deficiéncia na atualidade tem estado ancorada em trés modelos
principais: o0 modelo biomédico ou individual, o modelo social e 0 modelo biopsicossocial ou
modelo relacional (Barnes e Oliver, 1993; Borsay, 1997; Capucha, 2010a; CRPG, 2006a; CRPG
e ISCTE, 2007a; Fernandes, 2011; Fontes, 2009; Martin, 2005; Martins, 2006; Pedroso, 2008;
Pereira, 2006; Pinto, 2010; Salvado, 2013; Sampaio e Luz, 2009; Smart, 2009; Thomas, 1999;
Veiga, 2006).

O primeiro modelo, de inspiragdo funcionalista e positivista, e com raizes na tradicdo médica,
conceptualiza a deficiéncia como resultado duma patologia individual, sendo determinada em
funcdo do desvio manifestado face a normalidade do funcionamento corporal. A deficiéncia
encontra-se, pois, no sujeito. Por isso, 0 apoio prestado as pessoas inscreve-se numa ldgica de
reparacao e compensacéo das limitagdes, traduzido em atos médicos e de reabilitagdo funcional.
O objetivo ultimo sera o de potenciar ao maximo a funcionalidade, promovendo a adapta¢éo da
pessoa as exigéncias do quotidiano. As intervengfes sdo efetuadas em funcdo do diagndstico,
sem ter em conta os desejos e condi¢des particulares de cada um, numa ética de passividade,
marginalizacédo e segregacdo social dos afetados, decorrendo em organismos especificos para
o efeito (centros de reabilitagédo, escolas especiais, centros de emprego protegido, etc.). Trata-
se de um modelo explicativo que deu suporte social e cientifico ao mundo da reabilitagdo durante
largas dezenas de anos, sO0 comecando a ser questionado muito recentemente, por estar
consubstanciado no prestigio da classe médica e dos avangos tecnolégicos e terapéuticos, tal
como tém vindo a demonstrar diversos autores (Barnes e Oliver, 1993; Barnes, 1997; Borsay,
1997; Giddens, 2013; Veiga, 2006; Smart, 2009).

Este modelo baseia-se na teoria de Parsons (Barnes e Oliver, 1993; Fontes, 2009; Salvado,
2013; Veiga, 2006), a qual considera que as doencgas e deficiéncias sdo desvios da normalidade,
vistos como tragédias pessoais, e em que as pessoas assumem o papel de doentes. Este papel
implica a perda de fung¢fes sociais, de autonomia e de responsabilidade, acarretando a aceitagédo
passiva das indica¢6es dos profissionais envolvidos, que decidem sobre a vida dos pacientes. O
modelo ndo comporta o papel das varia¢des individuais ou da influéncia do meio na origem e
continuidade da deficiéncia, legitimando posturas de dependéncia e desvantagem, e justificando
a existéncia de estruturas sociais especificas para a reabilitacdo, quer ela objetive a
normalizacdo e reinsercdo na sociedade ou a aceitacdo e adaptacdo a deficiéncia. Promove
também as posturas de profissionais que descuram a vontade das pessoas, fazendo valer as
suas posicdes junto de uma espécie de recetores passivos de cuidados que se obrigam a dar

continuidade a processos de reabilitacdo mesmo que n&o estejam interessados neles.

No &mbito deste modelo, as questdes da deficiéncia podem ser encaradas numa perspetiva

estritamente médica ou numa oOtica mais funcional (Barnes, 1997; Veiga, 2006). Assim, no
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primeiro caso, a deficiéncia é analisada em funcéo das altera¢des ao funcionamento considerado
normal para o ser humano, sendo responsavel por procedimentos relativos a prevengao,
diagnéstico e tratamento do individuo, assim como pela atribuicdo do estatuto de pessoa com
deficiéncia no ambito das prestacdes sociais (calculo de indemnizacdes, subsidios, etc.). No
segundo caso, considera-se que as alteracdes biolégicas ddo origem a incapacidades funcionais
passiveis de recuperacado, validando programas de reabilitacdo com vista a normalizacédo e
autonomia, incluindo ndo sé habilidades e competéncias fisicas, mas também comportamentos

e atitudes que estao na base de um desempenho social bem-sucedido.

O segundo modelo, assente em raizes tedricas mais diversificadas - teorias estrutural-
funcionalistas, do interacionismo simbélico (desvio social), marxismo e antropologia cultural
(Veiga, 2006) - concebe a deficiéncia como uma construgédo social, isto €, como resultado da
falta de condi¢bes da sociedade para acolher uma minoria dos seus membros, tornando-a numa
espécie de patologia social: ndo € a condi¢ao dos individuos que origina a sua deficiéncia, mas
sim a falta de oportunidades e as barreiras que a sociedade lhes coloca (Smart, 2009). Pode
considerar-se que este paradigma teve a sua origem nos movimentos ativistas dos anos 60,
nomeadamente no American Independent Living Movement, no Disablement Income Group
(DIG) e no Union of the Psysically Impaired Against Segregation (UPIAS), mas foi 0 soci6logo M.
Oliver quem o batizou como “Modelo Social da Deficiéncia”, em 1981, por oposi¢do ao carater
individual do modelo médico (Capucha, 2010a; CRPG e ISCTE, 2007a; Giddens, 2013; Martins,
2006; Pereira, 2006; Smart, 2009). Dadas as suas raizes reivindicativas, este modelo apresenta
um caracter emancipatério, fomentando a autonomia, a participacgao civica e o desenvolvimento
de uma identidade coletiva das pessoas com deficiéncia, que julga oprimidas pelas concecdes e
praticas vigentes, podendo considerar-se que estd mais proximo de uma abordagem
sociopolitica do que propriamente de uma teoria cientifica (Barnes e Oliver, 1993; Campbell,
1997; Veiga, 2006). Trata-se de uma postura, em muitos aspetos, comparavel a que o modelo
de Paulo Freire introduziu no campo da educacdo de adultos (Peters, 2003), ja que, em Ultima
instancia, objetiva uma tomada de consciéncia de todos os atores sociais — pessoas com
deficiéncia incluidas — sobre a real situacdo em que estas se encontram e o contributo da
sociedade para o efeito, que permita ndo s6 analisa-la e critica-la, mas que favoreca também a

sua mudanca por via da participacdo responsavel de todos (Finger e Asun, 2003; Freire, 1979).

De acordo com Shakespeare (1996), esta concecao ndo é isenta de criticas, nomeadamente por
estimular a categorizacdo das pessoas com deficiéncia, o que pode potenciar a sua
estigmatizacdo e vitimizacdo, reforcando as imagens negativas e a perpetuacdo do estatuto de
inferioridade a que estéo sujeitas na cultura ocidental. Apesar disso, como reconhece Campbell
(1997), objetiva a plena integracéo social, incentivando a alteracdo das infraestruturas sociais,
politicas e econémicas, numa logica de igualdade de oportunidades, que tem contribuido para

ampliar os direitos e a qualidade de vida destas pessoas.
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De acordo com Veiga (2006), as abordagens tedrico-metodologicas que estdo na base deste
modelo sdo de trés tipos. A primeira, do tipo estrutural-funcionalista e do desvio social, foi
inspirada nos trabalhos de Goffman (1982) e Scott (1969), que associam a deficiéncia as
desvantagens sociais por esta remeter as pessoas para posicdes de menoridade na estrutura
social ao assumirem o status de desviados ou estigmatizados. Esta abordagem tem o
inconveniente de apresentar uma imagem negativa das pessoas com deficiéncia, dando a
entender que nao tém condicfes para se assumirem como agentes de mudanca, acabando por

se encontrar em consonadncia com o modelo médico no que concerne a ideia de
desresponsabilizagdo social e a aceitacdo da inevitabilidade da segregacdo. A segunda
abordagem tem raiz marxista, pelo que analisa a deficiéncia de uma perspetiva critica e
materialista, considerando o meio em que as pessoas vivem como opressivo e segregador, ha
medida em que ndo estd organizado para elas e lhes coloca as mais variadas barreiras
(arquitetonicas e sociais, mas também econdmicas e politicas). Esta é a posicdo de diversos
tedricos com deficiéncia - dos quais Veiga (2006) destaca Hunt, Finkelstein, Oliver, Abberley, De
Jong e Stone — que comecgaram a desenvolver 0s seus trabalhos sobretudo a partir da década
de oitenta do século passado, na sequéncia dos ja citados movimentos sociais. Na base do
entendimento que estes autores fazem da condi¢do da deficiéncia estd a distincdo entre as
alteracdes organicas (deficiéncia) e as limitacdes apresentadas na realizagdo das atividades
(incapacidade), as quais surgem devido a falta de acessibilidade do meio e conduzem a

discriminacao e segregacao, legitimando intervencdes especializadas sobre os individuos.

Esta abordagem pode ser criticada, desde logo, por pressupor uma divisdo artificial entre
deficiéncia e incapacidade (Barnes, 2008) e por se fixar em aspetos politicos e econémicos,
descurando a posi¢ao das pessoas que hdo aspiram, ou nao podem participar na vida econémica
(Veiga, 2006).

A terceira abordagem, desenvolvida por Shakespeare (1997), d4 mais atenc&o as experiéncias
individuais do que as anteriores e foca-se na influéncia que os aspetos socioculturais tém na
producdo dos preconceitos sobre a deficiéncia, os quais, ao serem reproduzidos
sistematicamente ao longo do tempo, dificultam a sua erradicac&o. Estdo em causa aspetos tais
como o receio do ser humano face ao desconhecido, o mito da perfei¢cdo corporal e a potencial
ameaca que a deficiéncia representa para a ordem social instituida na sociedade ocidental.
Trata-se de um olhar baseado em trabalhos de antropdlogos que seguem a linha
fenomenoldgica, que tem como fragilidade ndo identificar formas de contornar estes fenémenos,
fazendo pressupor que a alteracdo da situagcdo das pessoas com deficiéncia estd condenada ao
fracasso (Barnes, 1997, 2008; Barnes e Oliver, 1993; Borsay, 1997; Veiga, 2006).

Dadas as criticas que tém sido colocadas ao modelo social da deficiéncia, ele tem vindo a ser
afinado, nomeadamente, com a integracdo de aspetos relativos as experiéncias individuais

(Johnston, 1997; Martins, 2006), e com a impressao de um maior poder concretizador as lutas
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politicas pela mudanca social, promovendo o desenvolvimento do chamado modelo da vida
independente. Esta versdo do modelo social pretende quebrar com a visdo derrotista da pessoa
com deficiéncia, impulsionando a sua autodeterminagdo e participagdo na sociedade em
igualdade de circunstancias com os demais cidadaos e deixando a seu cargo a decisdo sobre o
tipo de papéis a desempenhar. Assim, a pessoa ndo tem forcosamente que optar por uma
participacdo social ativa, sendo que o “termo independente nio significa, necessariamente,
autonomia funcional ou fisica, mas capacidade prépria para tomar decisdes sobre assuntos de
vida pessoal” (Veiga, 2006, p. 216). Ainda assim, esta versédo do modelo néo é isenta de criticas,
nomeadamente por dar mais facilmente resposta a deficiéncias em que existe preservacéo das
capacidades mentais, apesar do esfor¢o efetuado no sentido de abranger um leque alargado de
deficiéncias. Por outro lado, a questédo da independéncia é bastante relativa, na medida em que,
em rigor, nenhum ser humano pode ser considerado completamente independente (Corbett,
1997; Shakespeare, 2000a).

O terceiro modelo, de natureza compreensiva, surge na sequéncia da discussao gerada entre os
dois modelos analisados anteriormente, apresentando uma visdo integrada de conceber o ser
humano, ao entendé-lo como um ser indivisivel, que ndo pode ser apreendido através de uma
andlise separada das suas diferentes partes, quer sejam fisicas, psicologicas, sociais ou
culturais. Trata-se de uma concecéo sistémica de analise dos problemas que, de algum modo,
vem conciliar as diferentes perspetivas em discusséo, pois tem em conta as varias dimensfes
gue podem contribuir para a produgéo da deficiéncia (Capucha, 2010a; CRPG e ISCTE, 2007a;
Martin, 2005; Martins, 2006; Sampaio e Luz, 2009). Designado como modelo relacional da
deficiéncia ou paradigma interacionista, assenta nas premissas identificadas no modelo
biopsicossocial de Engel (1977). O modelo de Engel surgiu na década de 70 do século passado,
visando ultrapassar as limitagdes que o modelo biomédico apresentava na explicacdo de alguns
fendbmenos da doenca, tais como, distarbios mentais/comportamentais, doencas
psicossomaticas e reagdes diferenciadas a esquemas de tratamento idénticos em pessoas com
0 mesmo diagnostico. A sua aplicacdo as questdes da deficiéncia surgiu agregada a ultima
classificacéo publicada pela OMS nesta areal, a qual data ja deste novo século — 2001 — e que
teremos oportunidade de abordar mais adiante. Dado tratar-se de uma abordagem holistica,
permite abarcar a diversidade humana em toda a sua complexidade, sem se focalizar
especificamente nas questdes da deficiéncia e evitando a categorizacao (Johnston, 1997). Trata-
se de um modelo que constitui uma viragem na forma de conceber a deficiéncia, pois tem
simultaneamente em conta aspetos de ordem fisica, vivéncias individuais e questdes relativas a
interacdo da pessoa com o meio, permitindo uma andlise circunstanciada das suas implicacdes.
Assim, este modelo apela a formas de atuacdo diversificadas em funcdo das especificidades de

cada caso, sempre numa légica de interdependéncia entre os diversos atores e circunstancias

1 CIF — Classificag&o Internacional de Funcionalidade
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presentes, o que constitui, alids, um elemento basico da vida em sociedade e, portanto, de
incluséo social (Corbett, 1997; Ferreira, 2008a; Shakespeare, 2000a). Em termos de reabilitagéo,
esta concec¢do reporta-nos para intervencdes realizadas na comunidade de origem e para a
producdo de politicas transversais que tenham em conta as necessidades das pessoas com
deficiéncia em todos os setores de atividade. Deste modo, trata-se de um modelo que aspira a
uma mudanca social efetiva, traduzida na implementacéo de principios de equidade e justica
social, onde os direitos e os deveres sejam compativeis com a situacdo de cada um
(CRPG/ISCTE, 2006a), o que aproxima a deficiéncia a uma questdo de direitos humanos

(Pimenta e Salvado, 2010) e fomenta, em Ultima instancia, a qualidade de vida destes cidaddos.

A ligacéo entre deficiéncia e qualidade vida constitui uma preocupacao recente no ambito deste
quadro paradigmético, tendo despertado a aten¢éo de alguns autores por permitir a afericdo do
grau de satisfac@o das pessoas em varios dominios da vida, podendo servir como base para
definicdo e avaliagédo de politicas e medidas de reabilitacdo (Capucha, 2010a; CRPG e ISCTE,
2007a; Pain et al, 1998; Pedroso, 2008; Veiga e Fernandes, 2014). Apesar do conceito de
qualidade de vida estar em voga nas ciéncias sociais e politicas, podendo assumir uma leitura
do tipo economicista quando associada ao nivel socioeconémico dos cidadaos, aqui surge ligada
a percecao subjetiva que os individuos tém sobre os seus padrdes de conforto e bem-estar, por
comparacao com o contexto social de pertenca. Neste Ultimo sentido, a qualidade de vida emerge
como condi¢éo biopsicossocial de bem-estar, refletindo o grau de satisfacdo da pessoa em
dominios relacionados com o bem-estar fisico e material, mas também com a autodeterminacéo,
desenvolvimento pessoal e direitos civicos. No quadro deste modelo, preconiza-se que as
pessoas com deficiéncia possam aceder a graus de satisfacdo idénticos aos dos demais

cidadaos.

Apesar das vantagens notérias de um modelo deste tipo, ele apresenta, contudo, algumas
dificuldades de operacionalizagcdo (Rossignol, 2007, 2010), pois, ao defender a mudanca da
organizagdo social instituida, cria problemas na (re)afetacdo de recursos, dificultando a
resolugdo de questdes praticas tais como a atribuicdo de subsidios e beneficios sociais, 0s quais
tém sido definidos até hoje através da categorizacédo de deficiéncias e da seriacao de niveis de
incapacidade tipicos da abordagem médica. A Classificacdo Internacional da Funcionalidade
(CIF), pretende contornar alguns destes problemas, mas, como veremos adiante, também ela

nao é isenta de dificuldades de implementacéo.

Desta forma, podemos concluir que, pese embora a evolucdo registada, ndo existe nenhum
modelo que, por si sO, possa explicar e resolver todos os problemas colocados pela deficiéncia.
Contudo, todos eles apresentam algumas vantagens que ndo se podem desprezar (Pereira,
2006; Smart, 2009). Assim, o modelo médico tem contribuido fortemente para o desenvolvimento
de respostas individualizadas e altamente especializadas do ponto de vista tecnoldgico e

terapéutico, atenuando muitas das consequéncias da deficiéncia; o modelo social tem dado
15




“Reaprender a viver”

contributos essenciais para inclusdo e participacdo social, ajudando a modificar a visdo da
sociedade sobre a deficiéncia e incentivando as pessoas a tornarem-se ndo sé sujeitos como
agentes de mudanca; o modelo relacional tem estimulado uma viséo holistica do ser humano,
incorporando também as questdes subjetivas na analise e promovendo largamente a qualidade
de vida dos sujeitos. Deste modo, o cruzamento da diversidade de propostas atualmente
existentes pode contribuir para o alargamento do conhecimento sobre o tema, ajudando a
encontrar respostas mais adequadas as necessidades identificadas. A este propdsito, Smart
(2009) considera que é fundamental dotar os intervenientes nesta area de conhecimentos sobre
os modelos, incentivando-os a desenvolverem nao sé as competéncias técnicas, mas também a
flexibilidade de andlise e a partilha de informacdo, nomeadamente com outras areas

disciplinares, retirando de cada modelo o que melhor se adeque a cada situacdo.

Dadas as posi¢des variadas que temos vindo a apresentar sobre a forma de conceber e trabalhar
a deficiéncia, ndo sera de estranhar que neste campo se utilize uma elevada gama de termos
reportados a mesma situacé@o. Especialmente dificil parece ser designar as pessoas afetadas
por essa circunstancia (CRPG, 2006a; Pedroso, 2008; Pereira, 2006; Veiga, 2006). Assim, além
do termo deficiéncia, para designar a condicdo geral, usam-se vocabulos tais como: “pessoa com
deficiéncia, pessoa deficiente, portador de deficiéncia ou simplesmente deficiente” para designar
0s sujeitos (Veiga, 2006, p. 165). Contudo, as designha¢des que colocam a ténica na deficiéncia
tém sido fortemente criticadas pela corrente social e comegcaram a cair em desuso por se crer
gue contribuem para préticas discriminatérias. Em alternativa, comegaram a surgir termos mais
alinhados com as interpretacdes do modelo social, nomeadamente: “pessoas com incapacidade
ou pessoas em desvantagem”, assim como estrangeirismos como “handicap”, que séo
contemporaneos da ICIDH2. Mais recentemente surgiram propostas como “pessoas com
limitagdes de actividade e participagédo, pessoas com limitagdes de funcionalidade” (CRPG,
2006a, p. 40), pessoas com necessidades especiais, etc. (Godinho, 2010), numa evidente

tentativa de afastamento das concecdes classicas da deficiéncia e colagem a linguagem da CIF.

No trabalho desenvolvido pelo CRPG e ISCTE em 2006, os autores questionam a terminologia
a utilizar, optando pela designacdo de “pessoa com limitagdes de participagdo”, numa clara
aproximacdo ao modelo relacional, com o seguinte significado:

“‘pessoa com limitagbes significativas ao nivel da actividade e da participagdo num ou varios
dominios de vida, decorrentes da interaccdo entre as alteragdes funcionais e estruturais de
caracter permanente e 0s contextos envolventes, resultando em dificuldades continuadas ao nivel
da comunicacdo, aprendizagem, mobilidade, autonomia, relacionamento interpessoal e
participacéo social, dando lugar a mobilizagdo de servigos e recursos para promover o potencial
de funcionamento biopsicossocial” (CRPG/ISCTE, 2006a p. 39).

Ja de acordo com a OMS (OMS/DGS, 2004), serd mais adequado utilizar os termos “pessoa com

incapacidade” ou “pessoa incapacitada”, os quais se reportam ao “fendmeno multidimensional

2 Classificagéo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (handicaps)
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que resulta da interacdo entre pessoas e o seu meio ambiente fisico e social” (p. 215),
descentrando a atencao do problema do sujeito e evitando a conotacdo negativa associada a
palavra deficiéncia. No entanto, para Priestley (2001a), estas duas expressdes ndo séo
equivalentes, considerando que a primeira coloca o acento da incapacidade na pessoa e que
apenas a segunda reporta a fonte da incapacidade ao contexto, sendo, por consequéncia,
defendida pelos tedricos do modelo social. Priestley entende a incapacidade como “uma forma
de opressédo social, experienciada pelas pessoas com deficiéncias visiveis e expressa em
praticas discriminatérias” (p. xvii). Este autor alerta-nos ainda para a dificuldade de traducéo dos
conceitos, os quais acabam, por vezes, por adquirir significados substancialmente diferentes ao

serem transpostos para outras Il’nguas.

Relativamente ao conceito de deficiéncia, Pedroso, num trabalho de 2012, define-a como:

“um fendmeno social que se caracteriza pela interacgao entre propriedades individuais (alteracéo
de estruturas e fungbes do corpo) e as dindmicas sociais (participacdo na vida em sociedade) e
gue gera uma categoria social apenas e s6 na medida em que quem partilhe as referidas alteragcées
de estruturas e fung¢des do corpo tenha, com origem na referida interaccdo, probabilidades
diferentes de participagéo social das que se abrem a quem néo tem essas alteragbes” (p. 13),

também numa evidente aproximagdo ao modelo relacional j& abordado. No entanto, na CIF
(OMS/DGS, 2004), que como vimos, introduz o referido modelo, as deficiéncias surgem definidas
apenas como “problemas nas fungdes ou estruturas do corpo, tais como, um desvio importante

ou perda” (p.13).

Com tamanha variedade de entendimentos, somos tentados a concordar com Veiga (2006),
quando considera que “ndo existe uma definigcdo técnica e cientificamente precisa do que deve
entender-se como sendo pessoa com deficiéncia” (p. 165), nem tdo pouco de deficiéncia.
Contudo, o conceito de deficiéncia tem sempre por base uma oposicido entre o normal e o
diferente, de que resulta um conjunto vasto e heterogéneo de elementos (Pereira, 2006; Veiga,
2006). Por isso, recorre-se também a uma extensa tipologia de categorias para distinguir as
pessoas e qualifica-se a deficiéncia de acordo com aspetos tais como a sua origem (motivo do
seu aparecimento), a sua natureza (tipo de manifestacdes), a sua percentagem (grau de
funcionalidade) e o seu efeito sobre a vida do individuo (altera¢cdes no desempenho de atividades
e na insercao social). Reportando-nos a sua origem, poderemos dizer que uma deficiéncia pode
ser congénita (de nascenca), ou adquirida (fruto de acidente ou doenga). A deficiéncia pode ainda
ser vista a partir de outras perspetivas tais como: tempo de duragdo (temporaria/permanente),
tipo de evolucgéo (fixa/progressiva) ou extenséo (total/parcial) (International Labour Office, 1985;
Pedroso, 2008).

Esta diferenciacdo e compartimentagdo, em muito devedoras do modelo médico, contribuem
para a especializacéo profissional que gira em torno da deficiéncia, mas ndo passam de uma
pratica meramente administrativa, dando origem aquilo a que Stiker (1999) designa por uma

espécie de “geografia humana” (p. 156), pouco compativel com a integridade do seu
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funcionamento, até porque, apés a confrontacdo com a deficiéncia, o ser humano acaba por
encontrar um novo equilibrio, isto € uma nova forma de normalidade (Pereira, 2006). Porém, a
categorizagdo continua a ser utilizada, existindo uma grande diversidade de classes e vocabulos
a serem utilizados, muitas vezes sem qualquer coeréncia conceptual entre si e reportados a
momentos socio histéricos diversos, o que ndo é inécuo, pois, como vimos, a maneira de
conceber a deficiéncia determina atitudes, politicas sociais e modelos de atuacao variados que,
muitas vezes, acabam por ndo ser coerentes entre si (Borsay, 1997; Pedroso, 2008). Assim, em
Gltima instancia, pode acontecer que no quadro de uma determinada politica ou medida se
considere que uma pessoa apresenta uma deficiéncia e noutra ndo seja considerada como tal,
condicionando os seus direitos e deveres (CRPG/ISCTE, 2006b). Por outro lado, a ndo
estabilizacdo de conceitos, dificulta a recolha e tratamento de dados estatisticos (Pfeiffer, 1999),
0 que contribui para um conhecimento deficitario sobre a real situagdo das pessoas, como
acontece, por exemplo, em Portugal (Fernandes, 2011; Pinto, 2010; Martins, 2006).

Perante esta situacdo, seria mais adequado, como afirma Gardou (2011, p. 14), deixarmos de
estar aprisionados a categorizacdes e sermos capazes de “sentir diversamente, de interrogar de
novo e admitir a vida polimorfa a nossa volta”. E o que pensam autores como Clapton e Fitzgerald
(1997), Palacios e Romafiach (2006) e Patston (2007), que consideram ser mais apropriado
enquadrar a deficiéncia no ambito da diversidade natural que a condicdo humana coloca,
abolindo designacdes e classificagcdes que mais ndo tém feito do que deslocar o problema, sem
Ihe retirar a carga negativa associada. No entanto, esta posi¢cado também pode acarretar algumas
dificuldades, no que concerne, nomeadamente, a questdes de prote¢do social, como sejam a
atribuicdo de subsidios. A este propdsito, Palacios e Romanéch (2006) propuseram o conceito
de diversidade funcional para se referirem as diferencas de funcionamento humano, e Patston
(2007) trabalhou esta nogéo, propondo um conjunto de parametros para identificar semelhancas
e diferencas funcionais, ao invés de continuar a medir desvios em relacéo a normas, sugerindo
a designacéo de “diversidade funcional construtiva” (p. 1626), para este novo modelo de andlise.
Contudo, como o proprio autor salienta, esta proposta ainda necessita de ser estudada para se

avaliar a sua validade e aplicabilidade pratica.
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1.1.3. Os catélogos e as etiquetas

Se, como vimos, ndo é facil designar e definir deficiéncia devido a quantidade de variaveis em
jogo, mais complicado sera tentar estabelecer uma nomenclatura de deficiéncias. Contudo,
desde que se tornou objeto de estudo e de politicas sociais, que se tém vindo a desenvolver
esforcos nesse sentido, pois a categorizacdo das inUmeras ocorréncias que se abrigam sob o
“guarda-chuva” da deficiéncia facilita a analise e tratamento da informacdo, norteando a
organizacéo de servicos e a intervencao. A seriacdo das suas consequéncias também agiliza a
atribuicao de subsidios e beneficios sociais. Desta forma, a classificacdo das deficiéncias acaba
por assumir grande relevancia tanto em termos cientificos, como politicos, sociais e econdmicos
(Jelsma, 2009; Johnston, 1997; Pereira, 2006; Smart, 2009; Rossignol, 2004, 2010).

Neste &mbito destaca-se o trabalho desenvolvido pela Organizagdo Mundial de Saude, entidade
gue também se tem ocupado da categorizacdo das doencas. Nao sera, pois, de estranhar, que
as nomenclaturas surgidas se tenham ancorado na tradicdo médica de analisar a deficiéncia e
reportado a norma de funcionamento do ser humano. Alias, como é referido na introducéo a
primeira tentativa de padronizacdo efetuada por esta organizagéo, concluida em 1980, o seu
objetivo é, justamente, o de identificar e hierarquizar as consequéncias das doencas, seguindo,
portanto, a mesma logica utilizada para agrupar patologias (WHO, 1980). Apesar disso, esta
tentativa de classificacéo ja integrava uma visao incipiente da condic¢ao social da deficiéncia, ao
introduzir os conceitos de incapacidade e desvantagem, os quais se reportavam as questfes da
interacao do individuo com o meio (CRPG e ISCTE, 2006a; FENACERCI, 2007; Rossignol, 2004;
2007; Veiga, 2006).

Trata-se de um trabalho que comecou a ser desenvolvido ainda na década de 70, sob orientacao
de P. Wood3, um reumatologista da Universidade de Manchester (Rossignol, 2003, 2004; WHO,
1980), e que resultou na ICIDH - International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps — a qual foi adotada em Portugal, em 1989, sob a designacdo de Classificagdo
Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (handicaps) (SNR, 1995). Tal
como o préprio nome indica, esta classificagcdo propunha trés classes de categorias (SNR, 1995):
o Deficiéncia — traduzida em “qualquer perda ou alteragao de uma estrutura ou de uma
fungéo psicoldgica, fisiolégica ou anatdomica” (p. 56), de caracter temporario ou definitivo,

que se podia apresentar de nove formas diferentes, tal como ilustrado na figura 1.
e Incapacidade — que dizia respeito a “restricdo ou falta (resultante de uma deficiéncia) da
capacidade para realizar uma atividade dentro dos moldes e limites considerados

normais para o ser humano” (p. 144), e que se podia desdobrar em nove categorias.

3 P. Wood baseou-se em duas propostas surgidas quase em simultaneo em Israel e em Franga no ano de 1972, da
responsabilidade de E. Cahana e de A. Grossiord, respetivamente (Rossignol, 2003; WHO, 1980)
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N

e Desvantagem (tradugcédo do termo inglés “handicap”) — relativa & “condi¢cdo social do
prejuizo, sofrido por um dado individuo, resultante de uma deficiéncia ou de uma
incapacidade que limita ou impede o desempenho de uma atividade considerada normal
para esse individuo, tendo em atencao a idade, o sexo e os fatores socioculturais” (p.

182), manifestando-se de sete formas diferentes.

e e A N
Deficiéncias Incapacidades Desvantagens
. AN J o /
Intelectuais

No comportamento
Outras deficiéncias

psicolégicas Em comunicar Na orientagéo
Linguagem No cuidado pessoal Na independéncia fisica
Audicio Na locomogéo Na mobilidade
Visdo No posicionamento do Na capacidade de
: corpo ocupagéao
Outros érgdos De destreza Na integracéo social
Musculo-esqueléticas Face a situagbes Na independéncia
. econdmica
Estéticas Aptiddes particulares
Outras desvantagens
Das fungGes gerais, Outras restriges de
sensitivas e outras atividade

. o /

Figura 1 — Tipos de deficiéncias, incapacidades e desvantagens, de acordo com a ICIDH

Em termos de estrutura taxondmica, a ICIDH seguia a linha da CID#, com desdobramento em 3
niveis, representados por cddigos numeéricos e descricdes complementares, com excecao da
classe das desvantagens, que apresentava uma organizacdo diferente por ter em conta as
condi¢cdes de vida dos sujeitos (WHO, 1980).

Com esta classificacdo, o termo deficiéncia passou a ser reportado exclusivamente as condi¢cdes
fisicas individuais e a incapacidade a fazer a ponte entre as caracteristicas individuais e o
contexto em que a pessoa se movia, expressando-se como um resultado dessa articulagdo. Ja
a desvantagem estava associada as implicagdes sociais da incapacidade, isto €, ao dano social

sofrido em virtude da deficiéncia/incapacidade.

Tratava-se de uma classificacdo inovadora para a época, devido a introducéo dos conceitos de
incapacidade e desvantagem, porém, o foco da analise continuava a centrar-se na pessoa e nas
suas dificuldades de adaptacdo ao meio envolvente, sendo, por isso, criticada pelos mais

acérrimos defensores do modelo social que, ao invés, focam a sua atencéo na falta de adaptagéo

4 Classificag&o Internacional das Doengas
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do meio ambiente as particularidades do sujeito. Por outro lado, a multiplicidade de elementos
em analise levantava algumas dificuldades de implementagéo, nomeadamente no que concerne
a identificacdo de incapacidades e desvantagens, muito dependentes das caracteristicas do

contexto e geradoras de arbitrariedade na classificagdo (Rossignol, 2010; Veiga, 2006).

A questdo da desvantagem ou handicap sempre foi, de longe, a mais dificil de determinar e
sujeita a controvérsia. O préprio termo handicap parece ter sido utilizado de forma muito
diferenciada do seu sentido original, o que colocou de imediato dlvidas a alguns autores
(Rossignol, 2004; 2007; 2010; Stiker, 1999). Assim, originalmente, este termo era reportado a
ideia de nivelamento de concorrentes nas corridas de cavalos, onde era imposta uma
desvantagem aos competidores mais fortes, como forma de potenciar as oportunidades dos mais
fracos. Hoje em dia, o seu sentido, quando aplicado a deficiéncia, € manifestamente oposto ao
original, pois ndo pretende colocar os outros ao nivel da pessoa com deficiéncia, mas antes
chamar a atencd@o para a situagdo negativa em que se encontra, 0 que nem sempre lhe é
favoravel, pois pode contribuir para acentuar a discriminacéo. Na melhor das hipéteses, poder-
se-a fazer uma aproximacao a leitura original através da promoc¢édo de medidas de reabilitacéo,
ja que estas podem objetivar, em Ultima instancia, a compensacao do desfasamento existente
entre estas pessoas e 0s seus pares sem deficiéncia, por via do desenvolvimento de capacidades
e competéncias (Rossignol, 2010; Stiker, 1999; Veiga, 2006).

A ICIDH é também criticada por autores como Rossignol (2003; 2007; 2010), que a consideram
pouco objetiva do ponto de vista cientifico ao incorporar conceitos que, em vez de terem sido
definidos operatoriamente, surgiram como resultado de negociagfes entre politicos, setores
profissionais e grupos de presséo, tornando-a numa mera ferramenta administrativa. Este autor
considera que é possivel elaborar uma classificagdo operatéria das altera¢des corporais, mas
que 0 mesmo ja ndo se consegue em relacdo as outras componentes devido a consideracdo das
variaveis contextuais que ficam pendentes de julgamentos subjetivos, diminuindo, como vimos,

a fiabilidade e aplicabilidade da classificacao.

Apesar das criticas relativas a estrutura, terminologia e operacionalizacdo (CRPG e ISCTE,
2006; Rossignol, 2004, 2007, 2010; Veiga, 2006), esta classificacdo veio modificar
consideravelmente a forma como a deficiéncia era encarada até ai, ao chamar, como vimos, a
atencdo para as questdes da interacdo da pessoa com o contexto, tendo determinando novas
bases para politicas e intervencao técnica durante largos anos e constituindo-se, ainda hoje,
como uma referéncia nesta matéria (FENACERCI, 2007).

Entretanto, a OMS iniciou um longo trabalho de revisdo deste primeiro documento que culminou
na publicacéo, em 2001, da International Classification of Functioning, Disabilities and Health. A
versao oficial em lingua portuguesa sé surgiu em 2003, no Brasil, sob a denominacédo de CIF -

Classificac¢@o Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude - que foi progressivamente
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adotada pelo nosso pais a partir dessa altura. Esta versao pretende ser complementar da CID-
105 e, desde que foi publicada, tem servido ndo so6 para fins de avaliacao e de intervencéo na
area da saude, mas também para o estabelecimento de politicas e norteamento de praticas

relacionadas com a generalidade das questdes da deficiéncia (SNRIPD, 2005).6

A CIF, que, como vimos, introduziu o modelo biopsicossocial na andlise da deficiéncia, pretende
descrever todas as alteracGes corporais e/ou condicdes de salude’ em articulacdo com o meio
ambiente, sendo a partir deste cruzamento entre os varios aspetos da salude e os diversos
dominios da vida que séo determinados os niveis de capacidade e desempenho e se tracam os
perfis de funcionalidade. De acordo com o documento da OMS (OMS e DGS, 2004), trata-se de
uma classificacdo que pode ser aplicada a qualquer sujeito, em qualquer circunstancia da vida,
descentrando a analise das questdes especificas da deficiéncia e conferindo-lhe uma visédo
integrada do funcionamento humano, o que torna a incapacidade numa espécie de experiéncia
universal. Desta forma, funcionalidade e incapacidade séo vistas como expressdes naturais
deste funcionamento na sua inter-relagdo com os fatores contextuais, podendo expressar-se de
formas variadas conforme as circunstancias de cada um. O termo funcionalidade surge
associado a plenitude do funcionamento corporal, ao desenvolvimento de atividades e a
participagdo do individuo na sociedade, e o conceito de incapacidade remete-nos para as

deficiéncias, limitagcdes de atividade e/ou restricdes na participagdo (SNRIPD, 2005).

Em termos de estrutura, a CIF surge organizada em duas seccdes, cada uma das quais com
dois elementos constituintes (OMS e DGS, 2004):

e Funcionalidade e incapacidade — que se referem ao corpo (fungbes e estruturas do
corpo), e as atividades e participacdo do individuo (dominios onde se manifestam os
aspetos da funcionalidade, tanto na perspetiva individual, como coletiva).

e Fatores contextuais — incluem fatores ambientais (fatores externos ao individuo, que
tanto podem pertencer ao seu ambiente de proximidade, tais como caracteristicas do
espaco fisico do domicilio, escola ou local de trabalho, incluindo as relagbes de
proximidade com a familia, colegas e conhecidos, como as estruturas sociais alargadas
e sistema de regras e de valores vigentes na sociedade a que se pertence, tais como
atitudes sociais, enquadramento legal, etc.), ou pessoais (fatores internos ao sujeito
relacionados com a sua histéria e estilo de vida, que incluem idade, género, experiéncias
pessoais e profissionais, padrdes de comportamento, etc., mas que ndo séo listados na
CIF devido a grande variabilidade a eles associada). Estes fatores interagem com as

estruturas e fungbes do corpo, atividades e participacdo, pelo que diferentes ambientes

® Classificagdo Estatistica Internacional das Doencgas e Problemas Relacionados com a Salide, décima revisdo

6 Existe também uma versdo da classificagdo dirigida as criangas.

’Condicdo de saude é um termo genérico que designa doencgas, perturbacées, lesdes ou traumatismos, mas também
outras circunstancias relacionadas com a saude tais como a gravidez, o envelhecimento, o stresse e outro tipo de
anomalias ou de predisposi¢gfes para as doengas.
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podem condicionar a funcionalidade do sujeito, ao assumirem o papel de barreiras ou de

facilitadores.

O funcionamento de um individuo pode ser analisado em trés niveis diferentes: do corpo ou de
parte dele; da pessoa na sua totalidade; e da pessoa quando integrada num contexto social. Por
isso, uma disfuncionalidade pode revelar-se num ou mais destes niveis, traduzindo-se em
deficiéncias, limitacbes da atividade e/ou restricdes na participacdo, as quais se podem
influenciar entre si (perspetiva biopsicossocial). A deficiéncia é concebida como um problema
nas funcdes ou estruturas do corpo (perda ou auséncia; reducdo; aumento ou excesso; desvio),
fruto de doencas, perturbagBes de funcionamento e lesdes, que pode causar dificuldades de
execucado de uma tarefa (limitagdo de atividade, também designada por incapacidade), e levar a
restricdes na participacdo (ideia que vem suprir a no¢cdo de desvantagem da classificagdo
anterior e que se refere a dificuldade de resolver uma situacao da vida real) (CRPG, 2006a). As
deficiéncias ndo apresentam uma relagdo causal com a sua etiologia e séo identificadas por
comparacdo com o padréo de normalidade estabelecido para uma dada populacdo, podendo
apresentar graus variados de gravidade e mudar ao longo do tempo em fun¢édo dos diversos
fatores em analise. Deste modo, a deficiéncia adquire uma natureza dindmica, adaptando-se
tanto a quadros permanentes, estaveis e continuos, como a situacfes progressivas, regressivas
e intermitentes (CRPG, 2007a).

O quadro que se segue fornece-nos uma ideia resumida da articulagdo entre os varios aspetos
em causa (OMS e DGS, 2004, p. 14)8:

8 Conceitos utilizados na CIF (SNRIPD, 2005; OMS/DGS, 2004):

Fung6es do corpo: fungdes fisioldgicas dos sistemas orgéanicos (incluindo as fungdes psicoldgicas);

Estruturas do corpo: partes anatémicas do corpo (6rgaos, membros e seus componentes);

Deficiéncia: problema nas fun¢des ou estruturas do corpo (desvios ou perdas);

Atividade: execucgao de uma tarefa ou acdo por um individuo;

Participacdo: envolvimento de um sujeito numa situag¢éo da vida real;

Limitagdes da atividade: dificuldades que um individuo encontra na execucao das tarefas;

Restrigdes de participacdo: problemas que um individuo pode enfrentar quando esta envolvido em situagdes da vida real;
Fatores ambientais: ambiente fisico, social e atitudinal em que as pessoas vivem e conduzem sua vida;

Fatores pessoais: que dizem respeito ao individuo e as suas vivéncias pessoais.
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Figura 2 — Viséo geral sobre a CIF (OMS, 2004)

A CIF apresenta uma estrutura hierarquica, pois os varios dominios em analise sédo desdobrados
por categorias de diferentes niveis, as quais se constituem como unidades de classificacao.
Desta forma, as categorias principais vao sendo desdobradas em subcategorias mais
detalhadas, as quais sdo objeto de codificacdo através de um sistema alfanumérico. A esta
codificac@o acrescenta-se ainda um ou mais qualificadores, de acordo com regras especificas e
uma escala propria, com vista a indicar a extensdo de cada problema identificado, o qual da
significado ao cédigo. Podem ainda ser acrescentadas descricdes aos varios dominios, de
acordo com o utilizador. Desta forma, a situacéo de saude de cada pessoa - € ndo a pessoa em
particular - pode ser codificada em todos os niveis e capitulos da CIF ou apenas nalguns deles,
mediante critérios especificos para a avaliagcdo, originando perfis de funcionalidade de graus
variados de profundidade. Todas as unidades de classificacdo se encontram devidamente
definidas numa secgdo denominada “Classificagdo detalhada com defini¢des” (SNRIPD, 2005,
p. 18).

Trata-se, portanto, de uma classificacdo de elevada complexidade, que foi pensada numa

perspetiva inclusiva, com respeito por principios de universalidade, de paridade e de
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neutralidade®, mas que dificilmente se atingem, devido as complicacbes que tamanha
abrangéncia coloca a sua aplicabilidade (CRPG, 2006a).1° Assim, embora Ihe seja apontado um
elevado potencial enquanto ferramenta de classificagcao (Bruyere, VanLooy e Peterson, 2005;
Jelsma, 2009), sdo-lhe assinalados também alguns problemas de operacionalizagédo devido a
extensdo dos setores da atividade humana envolvidos, acabando por se tornar pouco exequivel
e alvo de subjetividade, nomeadamente em niveis avancados de categorizacdo (Jelsma, 2009;
Pedroso, 2008; Rossignol, 2007, 2010; Sampaio e Luz, 2009). Também o facto de alguns
conceitos serem dificeis de definir e delimitar pode causar interpretacdes distintas e diminuir a

sua utilidade pratica e explicativa (Sampaio e Luz, 2009).

Sendo certo que a CIF se constitui num referencial que permite a uniformizacéo de critérios e de
discursos em dominios tdo variados como a salde, educacao, trabalho, assuntos sociais, etc.
(CRPG, 2007a), esta promocéo de consensos entre areas tdo distintas pode ser objeto de critica,
justamente por tentar conciliar perspetivas politicas com correntes de pensamento e até com
interesses setoriais, correndo o risco de ser pouco rigorosa do ponto de vista cientifico. Esta
posicéo é defendida por Rossignol (2003, 2004, 2007), ao considerar que, apesar da pretenséo
da CIF de se constituir como uma classificacdo hierarquica, este tipo de estrutura sé se pode
aplicar a partes da mesma, na medida em que existem aspetos que ndo sdo passiveis de
definicdo operatoéria. Assim, as altera¢gBes orgéanicas e os disfuncionamentos fisiol6gicos que nédo
impliguem processos semiéticos podem ser observaveis e mensuraveis, mas as incapacidades,
por se reportarem a uma infinidade de situagbes especificas resultantes da inter-relagdo entre
as caracteristicas individuais do sujeito e os contextos de vida onde se move, dificilmente se
conseguem elencar. Por isso, este autor considera que a CIF ndo é melhor que a ICIDH, pois
continua a implicar muitas inferéncias e julgamentos por parte dos utilizadores, o que diminui a
sua fiabilidade. Mesmo ao nivel da classificacdo das fun¢Bes do corpo existem categorias
dificilmente definidas de acordo com os conhecimentos cientificos atuais, nomeadamente no que
concerne as fungdes emocionais, acabando estas por se reportarem a padrdes de
comportamento estabelecidos para cada sociedade e ndo a estruturas universais. Este autor
propde um modelo alternativo de classificagdo, em que as componentes mais objetivas
(estruturas e fungBes do corpo), por serem independentes da situagcdo em que a pessoa se
encontra, sejam objeto de uma distribuicéo hierarquica, dando origem a uma categorizagdo de
alteracdes organicas e de disfuncionamentos, e as restantes, por terem uma natureza
circunstancial, sejam elencadas num modelo mais flexivel, que contemple espaco para a
integracdo de novos conhecimentos a medida que os mesmos surjam (uma espécie de rede
incompleta que parta de uma raiz com ramificacfes parciais). Contudo, considera que um

trabalho deste tipo pode ser Util do ponto de vista social e politico, mas que néo tem interesse

® Principio da universalidade: aplicada a todas as pessoas independentemente da sua condigéo de salde; principio da
paridade: ndo implica diferenciagdes com base na etiologia; principio da neutralidade: a designacdo dos dominios é feita
em linguagem neutra.

0 A CIF encontra-se disponivel para consulta eletronica na sua versdo original (inglesa) em:
http://lwww.who.int/classification/icf
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cientifico no atual quadro de conhecimentos, visto ser condicionado por interpretacées

diferenciadas conforme o contexto (espago/tempo) e os atores envolvidos.

Outra critica apontada por diversos autores (Fernandes, 2011; Sampaio e Luz, 2009), diz respeito
ao facto de, apesar de se pretender constituir como uma ferramenta que evita a criacdo de
rétulos, a CIF mantém a comparacdo com normas, com a agravante de, nalguns casos, serem
dificeis de determinar, como seja o caso dos fatores ambientais. A introducéo de normas, sejam
elas de carater biolégico ou social, ndo deixa de ser uma forma de graduar pessoas, 0 que
contribui para centrar a atencdo nas incapacidades individuais e condicionar a sua integragédo
social (Sampaio e Luz, 2009), ao invés de contribuirem para a melhoria da sua condicao (Pereira,
2006).

Ha ainda autores que criticam aspetos especificos da estrutura e nomenclatura utilizadas, tais
como sejam a distingéo entre atividades e participacéo (Fougeyrollas, 2012), e entre capacidade
e desempenho, sendo apontada a dificuldade em definir um ambiente padrdo para medir a
incapacidade. Aspetos relativos aos fatores ambientais e, sobretudo, aos fatores pessoais,
também s&o objeto de critica e de propostas de alteracdo (Fernandes, 2011; Jelsma, 2009;
Nordenfelt, 2006; Ueda e Okawa, 2003). Nordenfelt (2006), por exemplo, considera que, ao invés
de se avaliar a capacidade de execucdo de tarefas num ambiente padrdo ou hum ambiente
habitual, seria mais util utilizar apenas um constructo de agéo para qualquer situagéo e introduzir
um qualificador de oportunidade ou de vontade para a sua execuc¢do, para dar destaque as
influéncias externas ou internas na concretizacdo de uma atividade. Relativamente as questdes
internas, Ueda e Okawa (2003), consideram que os fatores pessoais ndo tém em conta a
dimenséo subjetiva da experiéncia da deficiéncia que pode condicionar muito a sua aceitacdo, a
participagdo social e a qualidade de vida do sujeito. Estes autores consideram ainda que 0s
fatores pessoais, embora ndo sejam listados na CIF, se reportam essencialmente a aspetos de
natureza objetiva, tais como sexo, idade, estilo de vida, padrao geral de comportamento, etc., e
que, apesar de se pressupor a existéncia de um pano de fundo de funcionamento geral, deixam
de fora o sistema de valores e alguns fatores psicolégicos que contribuem para a construcéo do
significado subjetivo da experiéncia da deficiéncia. A este propoésito, Sampaio e Luz (2009)
reforcam a ideia de que a subjetividade da experiéncia da deficiéncia constitui uma dimenséo
independente da funcionalidade que pode ajudar a compreender o sujeito com deficiéncia

enquanto pessoa, o que ainda nao é refletido pela CIF.

Numa revisao de literatura efetuada por Jelsma, em 2009, em que tratou 243 publicacbes sobre
o tema, além das questdes ja abordadas, foram ainda identificados outros aspetos a rever na
CIF. Assim, Jelsma verificou que varios autores relataram dificuldades em aspetos praticos de
codificagdo, nomeadamente no que concerne ao estado geral de saude e a dimensao temporal.
Por isso, considera que a adicdo e esclarecimento sobre alguns cédigos devem ser ponderados

pela OMS, nomeadamente no que se refere aos fatores pessoais. Percebeu também que a
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utilizacéo de qualificadores foi considerada a parte mais dificil de treinar, embora muitos autores
os achem duteis. Foram ainda identificadas preocupacfes com a fiabilidade da classificacao.
Apesar de tudo, encontrou indicios de que esta ferramenta ja apresenta um impacto significativo
na forma como os dados sobre deficiéncia sdo concebidos, recolhidos e processados, sendo que

a maioria dos autores recomenda a sua utilizacao.

Também Bruyeére, VanLooy e Peterson (2005) estudaram a literatura sobre o tema, concluindo
que, apesar das criticas, a CIF pode constituir uma boa ferramenta de trabalho em diversas areas
do dominio da saude, promovendo o reconhecimento do papel dos fatores ambientais na
robustez e no funcionamento corporal. Contudo, também Ihe identificaram algumas falhas de
concetualizagdo, ndo parecendo ser ainda suficientemente detalhada para poder ser aplicada
nalguns setores e ndo podendo substituir a linguagem especifica de certas areas disciplinares.
De acordo com estes autores, parece ser mais facilmente aplicada a alguns tipos de desordens,
tais como as doencas crénicas, os problemas neuromusculoesqueléticos, os problemas
cognitivos, mentais e sensoriais, entre outros. Ainda assim, a sua utilizagdo a nivel internacional
esta em crescimento, havendo potencial para desenvolvimento nalgumas areas, tais como a

psicologia da reabilitac&o.

Deste modo, apesar de alguns autores considerarem que inicialmente ndo foi devidamente
validada e de ainda se encontrar insuficientemente testada, os estudos a que a CIF tem vindo a
ser submetida parecem ser encorajadores (Bruyere, VanLooy e Peterson, 2005; Jelsma, 2009;
Rossignol, 2007; Sampaio e Luz, 2009). Isto ndo invalida que ndo se continue a desenvolver
investigacdo na area, nomeadamente para verificar se reflete adequadamente as intencdes
filoséficas e concetuais em que se suporta e determinar o real interesse que apresenta para as
pessoas com deficiéncia (Bruyére, VanLooy e Peterson, 2005). A este propésito, Pereira (2006),
lembra-nos que as definicdes e classificagdes podem ter relevancia para os técnicos, mas que
pouco importam as pessoas com deficiéncia, na medida em que, embora possam facilitar o
tratamento de questdes de natureza médica, juridica, econdémica ou de seguranca social, de

nada tém servido para mudar a sua imagem social e as suas condi¢des de vida.

Concluindo, pode dizer-se que, naturalmente, a CIF apresenta vantagens e inconvenientes, que
devem ser tidos em conta na sua aplicacdo (CRPG e ISCTE, 2007a; Ferreira, 2008b). Como
vantagens podem enumerar-se a possibilidade de aplicagdo universal, com utilizacdo de uma
terminologia neutra e gradativa que nédo condiciona a incapacidade exclusivamente & deficiéncia,
retirando-lhe carga negativa. A interacdo dindmica entre os sujeitos e os fatores ambientais é
também considerada relevante, pois permite colocar em evidéncia o papel do contexto na
funcionalidade do individuo. Em especial, introduz uma visao integradora de conceber o ser
humano através da perspetiva biopsicossocial, conciliando modelos explicativos da deficiéncia e
contribuindo para a introducdo de alteracBes nas politicas e nas praticas de reabilitacdo. Os

inconvenientes mais salientados reportam-se ao facto de manter a compara¢cdo com normas,
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ampliando a nogdo de normalidade a esfera social, e de apresentar dificuldades de
operacionalizagdo, o que complica a sua utilizacdo como ferramenta estatistica, ja que o nimero
de dimensdes consideradas é muito elevado e nem todas se encontram ainda devidamente
concetualizadas. Por isso, apesar da elevada quantidade de informag&o que teoricamente pode
fornecer, acaba por fomentar apenas a recolha de informacdo com carga negativa devido a
complexidade que apresenta. Finalmente, tem tido pouca relevancia para a melhoria da
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, pois uma mudanca de terminologia e de
categorizacdo ndo implica necessariamente, e por si sO, a modificacdo de atitudes da

comunidade face as pessoas.

Estas constatacdes vém de encontro a andlise efetuada por autores tais como Stiker (1999) e
Patston (2007), que também tém chamado a atencdo para o facto de as classificacGes de
deficiéncias tenderem a apresentar sempre um condicionamento negativo, pois, apesar de
poderem seguir vérias logicas discursivas, implicam sempre a compara¢do com um padréo, pelo
gue, podem mudar-se as etiquetas, mas mantém-se 0s niveis comparativos e as implicacbes dai
resultantes. Por outro lado, para se declarar e classificar uma deficiéncia é mobilizada a
intervencao de um rol de técnicos e recolhida extensa informagéo, ndo sé sobre a situacao fisica
do sujeito, mas também sobre aspetos tais como a situacdo emocional, familiar, social e até

econdmica, o que além de constrangedor, pode ajudar a discriminacao.
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1.2. Viver e sentir a deficiéncia

1.2.1. Deficiéncia e sociedade

Apesar da mudanca registada ao nivel das concecdes tedricas e do aumento da visibilidade
social da deficiéncia, nomeadamente na sequéncia das acdes reivindicativas promovidas pelos
movimentos que representam as pessoas com deficiéncia e pela implementacdo de medidas de
politica ativa que fomentam o seu acesso a direitos basicos e a melhores condicfes de vida, a
verdade é que a forma como a generalidade da sociedade olha para estas pessoas nao tem
acompanhado o ritmo destas alteracdes (Martins, 2012), e, no seu dia-a-dia, muitas continuam
afastadas de papéis sociais ativos, confrontando-se com problemas de pobreza, de

discriminacéo e de excluséo social.

O apuramento de dados sobre a situacédo das pessoas com deficiéncia ndo é tarefa facil devido
as razdes ja abordadas. No entanto, os indicadores disponiveis levam-nos a concluir que se trata
de um grupo populacional significativo e em crescimento — cerca de 10 a 15 % da populagéo
mundial — cujas condi¢cdes de vida sdo maioritariamente adversas, embora com grandes
assimetrias regionais (Barnes, 2009; Capucha, 2010a; CRPG/ISCTE, 2007a; Martins, 2005a;
OMS, 2012; Pedroso, 2008; Priestley, 2001b; 2001c; Santvoort, 2009; Stone, 2001). Assim, nos
paises desenvolvidos a deficiéncia decorre principalmente de fatores relacionados com o
aumento da esperanca de vida e elevadas taxas de sobrevivéncia apos doencas e/ou acidentes,
estando as suas dificuldades relacionadas sobretudo com a participacdo na vida econémica e
social, nomeadamente as decorrentes do acesso ao mercado de trabalho, ao ambiente edificado,
a servicos e a vida comunitaria. No entanto, nos chamados paises em desenvolvimento, a
deficiéncia surge mais associada as condi¢cbes de vida precéria tipicas desses contextos: mé
nutricdo, falta de saneamento basico, falta de cuidados basicos de salude, mas condi¢des de
trabalho e de habitabilidade, guerras e conflitos, etc. (Barnes, 2009; Giddens, 2013; Priestley,
2001b). A guerra e os conflitos armados séo considerados a maior fonte de deficiéncia em todo
0 mundo, constituindo, a par da recessao e das mudancgas culturais e tecnoldgicas rapidas, uma
das maiores causas para a degradacéo das condi¢des de vida destas pessoas (Priestley, 2001b;
Stone, 2001).

Apesar das diferencas sinalizadas e da situagdo das pessoas com deficiéncia ser melhor
conhecida na Europa Ocidental e nos EUA, pois é aqui que é produzida a maior parte da literatura
académica sobre o tema (Priestley, 2001b), os dados disponiveis apontam para a existéncia de
uma espécie de circulo vicioso entre deficiéncia e pobreza em qualquer parte do mundo (Heller
e Harris, 2012; Martins, 2006; Priestley, 2001b; Stone, 2001; Turmusani, 2001). Para além de a
pobreza poder gerar diretamente situacdes de deficiéncia, devido as caréncias que acarreta,
também a deficiéncia pode contribuir para o isolamento e degradacdo da situacao

socioecondmica, gerando pobreza. No entanto, os niveis de pobreza dos paises ricos ndo séo
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comparaveis aos dos paises pobres, pois a linha que delimita o risco de pobreza nestes Ultimos
situa-se num nivel consideravelmente inferior ao dos primeiros (Barnes, 2009; Turmusani, 2001).
Dai existir uma diferenga substancial entre o tipo de necessidades e reivindicacdes das pessoas
com deficiéncia nestes dois tipos de contextos: nos primeiros, luta-se pela mudanca social; nos
segundos, luta-se pela sobrevivéncia (Stone, 2001; Turmusani, 2001). Ainda assim, nos paises
pobres parece existir uma melhor adaptacéo das pessoas a vida comunitaria do que nos paises
ricos, onde o elevado grau de desenvolvimento tecnolégico, os valores e a forma de organizacéo
do trabalho criam maiores dificuldades de integracdo (Barnes, 2009; Priestley, 2001b;
Turmusani, 2001). Desta forma, a pobreza das pessoas com deficiéncia — entendida como a
privacdo de bens e servigos essenciais, nomeadamente, sustento, educagdo, saude, emprego,
habitagdo, transportes, familia e rela¢des sociais — tanto pode resultar de atitudes e preconceitos
que limitam os direitos e oportunidades destas pessoas, como de desigualdades estruturais e de
outros processos relacionados com fatores econémicos, politicos e culturais (Barnes, 2009;
OMS, 2012; Stone, 2001).

Estudos recentes apontam para que mais de 1/5 das pessoas com deficiéncia esteja em risco
de pobreza na Europa e que em Portugal tenham uma hip6tese acrescida em 25% de estarem
nessa situagdo comparativamente aos restantes cidaddos (CRPG/ISCTE, 2007a; European
Foudation Centre, 2012; Pedroso, 2008). Trata-se de pessoas que, em geral, apresentam saude
mais precaria; niveis de literacia e de habilitagbes literérias mais baixas; taxas de inatividade,
desemprego, subemprego ou formas precarias de emprego mais elevadas; baixos graus de
especializacdo e baixos rendimentos; mais dificuldade de acesso ao ambiente edificado e aos
servigos disponiveis para a restante comunidade; mais dificuldade de acesso a habitagéo
adequada, ao lazer, as relagdes sociais e a afetividade, a constituicdo de familia, assim como a
participacdo civica e politica (CRPG/ISCTE, 2007a; Heller e Harris, 2012; GRACE, 2005;
GEP/MSSS, 2012; Martins, 2005a, 2006; OMS, 2012; Pedroso, 2008; Pinto, 2010; Salvado,
2013; Tisdall, 2001; Turmusani, 2001; Veiga, 2006). Sdo também pessoas com uma maior
dependéncia da familia, a qual é frequentemente arrastada para trajetérias sociais descendentes
devido, nomeadamente, ao maior esforco econémico que a deficiéncia acarreta (Capucha,
2010a; Ferreira, 2008a, 2008b). A situagcdo piora na presenca de deficiéncias profundas ou
multideficiéncia e com a idade, sendo também menos favoravel para criancas e para as
mulheres, que sofrem frequentemente de uma espécie de dupla exclusdo (Barnes, 2009;
Turmusani, 2001). Relativamente a situagdo das mulheres, os estudos apontam para a existéncia
de desvantagens numa multiplicidade de contextos, nomeadamente no dominio do emprego, do
acesso a informacéao, na vida familiar e no acesso aos servi¢os de apoio (DRPI Portugal, 2012;
Pedroso, 2008), sendo que, em termos absolutos, elas se encontram sobre representadas no

grupo das pessoas com deficiéncia (CRPG/ISCTE, 2007a).

Embora a pobreza possa ser uma das dimensdes mais visiveis da situacéo de excluséo social a

que as pessoas com deficiéncia sdo votadas, ela ndo sera a Unica, pois a exclusédo social pode
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abranger varias esferas da vida em sociedade e nem sempre implica pobreza (Costa, 2012;
Giddens, 2013). Alias, apesar da ligacéo recorrente entre deficiéncia e exclusao social (Barnes,
1997, 2009; Capucha, 2004, 2010; Clapton e Fitzgerald, 1997; CRPG/ISCTE, 2007a; Gardou,
2011, 2013; Martins, 2005a; Pedroso, 2008; Priestley, 2001b; 2001c; Stone, 2001; Veiga, 2006),
nao é facil determinar até que ponto estas pessoas sdo por ela afetadas, na medida em que a

prépria nocao de excluséo esta ainda pouco estabilizada.

O conceito de exclusdo social propriamente dito € um conceito recente, pois s6 adquiriu
visibilidade no fim do século passado, precisamente na sequéncia de agbes politicas de luta
contra a pobreza por parte da Comunidade Europeia (Alves, 2008; Capucha, 2004; Castells,
2000; Costa, 2012), tendo sido posteriormente adotado pela OIT (Castells, 2000). Porém, para
compreender o seu significado atual € preciso recuar alguns séculos. Como explica Gardou
(2013), o verbo excluir € um termo antigo, originalmente associado com exclusividade, isto &,
com a limitagdo do direito de acesso de apenas alguns individuos a um privilégio ou a um grupo,
sendo usado em sociologia para explicar a formacdo de estatutos e de agrupamentos sociais
(Capucha, 2004). Posteriormente, adquiriu o sentido de rejeicdo ou de separacdo de coisas
inconcilidveis, reportando-se atualmente a algo que é deixado de fora (Giddens, 2013). Esta
leitura surgiu nos anos setenta na sequéncia da constatacdo de que, apesar do crescimento do
bem-estar nas sociedades modernas, existia um importante sector da populacdo que nao
beneficiava das vantagens do progresso (Capucha, 2004). Neste sentido, o termo refere-se a
dificuldade de alguns cidadaos usufruirem de um padrdo de vida basico e de acederem as
oportunidades sociais e ocupacionais disponiveis para a generalidade das pessoas (Castells,
2000). Mas também pode ser entendido como “o0 modo como os individuos sdo destituidos da
possibilidade de um envolvimento pleno na vida social” (Giddens, 2013, p. 559), ou como a
“ruptura que se opera, por meio de processos de desqualificagdo social, entre um individuo ou
um grupo e a respectiva comunidade” (Veiga, 2006, p. 219). Assim, a identificacdo das situacfes
de exclusédo e a explicagdo para o fendmeno ndo séo lineares nem consensuais pois, tal como
outros conceitos sociais, o conceito de exclusao é sujeito a controvérsia (Alves, 2008; Capucha,
2004; Giddens, 2013; Veiga, 2006).

Existem, basicamente, duas tradic6es explicativas da pobreza e da exclusédo social, uma de
origem francé6fona e outra anglo-saxénica (Alves, 2008; Capucha, 2004; Costa, 2012). A primeira
centra a sua analise essencialmente na forma como se estabelecem — e se rompem — os lagos
sociais entre os individuos e 0s grupos e se constroem comunidades unidas e culturalmente
complexas, mas que, por vezes, se tornam fechadas sobre si proprias e segregadas do contexto
social global, conferindo-lhe um estatuto marginal (Capucha, 2004). Trata-se duma perspetiva
gue vé a exclusdo numa 6tica de “dentro-para-fora” (Costa, 2012, p. 60), isto €, que situa as
pessoas excluidas na periferia da sociedade sem lhes atribuir necessariamente um estatuto
inferior, e as considera agentes sociais que podem ser responsabilizados pelas suas acfes e

pela sua situacdo. Desta forma, podemos dizer que se trata de uma abordagem do tipo
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individualista/essencialista, que Capucha (2004) designou por “tradi¢cao culturalista”. A segunda
perspetiva — que a falta de melhor designacdo, Capucha (2004), designou de “tradigcdo
socioecondmica” — esta mais relacionada com o conceito de pobreza propriamente dito,
distribuindo as pessoas num eixo “de cima para baixo” (Costa, 2012, p.60), e focando a sua
analise no acesso — ou falta dele — das pessoas as estruturas e recursos sociais disponiveis:
quem tem muito, situa-se no topo; quem ndo tem nada, fica na base. Nesta abordagem
identificam-se necessidades basicas e utilizam-se padrées normativos para determinar os niveis
a partir dos quais as pessoas se consideram excluidas dos modelos de vida e dos mecanismos
de participacdo social de uma dada sociedade, conferindo-lhe uma visao relativa dos problemas.
Neste ambito, a exclusédo diferencia-se da pobreza na medida em que esta Ultima se refere
especificamente as questdes da distribuigdo de recursos e a primeira, mais ampla, reporta-se a
falta de oportunidade de participacdo das pessoas nas varias esferas da vida social. Trata-se de
uma visdo que privilegia o processo social da construcdo da exclusdo, colocando a
responsabilidade da sua origem na sociedade, na medida em que considera que alguns
individuos sao privados do exercicio dos seus direitos de cidadania, o que constitui uma espécie

de rotura do contrato social instituido (Capucha, 2004).

Apesar das diferengas encontradas entre as formas tradicionais de conceber a excluséo, elas
ndo devem considerar-se necessariamente antagénicas, podendo mesmo conceber-se como
complementares, ja que este fendbmeno apresenta habitualmente um carater multidimensional,
sendo na inter-relacdo entre as variaveis individuais e as estruturas sociais que se pode
encontrar a origem e explicacdo para a maior parte das situacGes de excluséo (Capucha, 2004;
Costa, 2012). Capucha (2010) representa esta ideia através do cruzamento de dois eixos, num
dos quais se joga a relacdo entre as capacidades individuais e as oportunidades sociais e no
outro se situam os fatores objetivos e subjetivos que contribuem para este processo. Desta
forma, a excluséo é vista como

“uma realidade dindmica, que varia com a trajectéria das pessoas mas também com os processos
de construgdo social dos direitos e deveres e com a reconstru¢do das identidades e
representacdes sociais; multidimensional, envolvendo quer dimensdes materiais da existéncia,
quer dimensdes subjectivas; e relacional, em dois sentidos: chama a atengéo para a importancia
das pertencas sociais e, a0 mesmo tempo, para a relagdo entre as pessoas e as instituices, nas
quais se inscrevem os recursos € as regras que conferem o acesso aos direitos” (Capucha, 2004,
p.26).

Em termos metodoldgicos as duas tradigbes também se podem complementar. Assim, aos
estudos extensivos caracteristicos da abordagem socioeconomica, que nos tém dado a
possibilidade de conhecer a dimenséo global do problema, podem juntar-se estudos intensivos
de casos particulares que nos permitem compreender a multidimensionalidade do fenémeno. A

este proposito Capucha (2004) propde a introdugdo da andlise dos “modos de vida™! como forma

11 De acordo com Capucha os modos de vida definem-se “pela interaccdo entre um conjunto de recursos e
constrangimentos estruturalmente desenhados, por um lado, e o sistema de actividades reguladas e os modelos de vida
adoptados pelos agentes, por outro lado” (2004, p. 119-120)
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de convergéncia das duas posi¢oes, considerando-os como um “elemento mediador” (p. 119),
que permite compreender a forma como as pessoas usufruem da posicdo que ocupam na

estrutura social.

Dada a diversidade de entendimentos sobre o conceito de exclusao social é natural que também
os focos de analise dos autores sejam variados no que concerne aos dominios da vida social
envolvidos. Giddens (2013), por exemplo, adota a proposta utilizada por Gordon et al. (2000),
num inquérito realizado no Reino Unido, onde se destacam quatro dimensfes que podem
concorrer para a exclusao:

¢ Rendimentos e/ou recursos desadequados para suprir as necessidades basicas, cuja
falta contribui diretamente para a pobreza e, por consequéncia, para a exclusao;

e Dificuldades de acesso ao mercado de trabalho, que tanto podem gerar exclusao de
forma direta como indireta, jA que ao constituir-se como a fonte mais comum de
rendimentos e, por consequéncia, de angariagdo de recursos para provimento de
necessidades, mas também como importante foco de interacéo e de participag&o social,
0 emprego — ou a falta dele — pode condicionar negativamente outras esferas da vida;

e Acesso dificultado aos servigos bésicos (agua, eletricidade, transportes, comércio, etc.),
quer por falta de recursos financeiros, quer por inexisténcia desses servicos na area
geografica de residéncia;

e AlteracBes na esfera do relacionamento interpessoal, designadamente, afastamento da
familia e amigos, falta de apoio pratico ou emocional em caso de necessidade,
dificuldades acrescidas de sair a rua — associado a incapacidade, por exemplo —
dificuldades de participagdo em atividades sociais comuns ou em compromissos civicos,
etc., as quais podem conduzir a isolamento social que, por sua vez, também pode

dificultar o acesso a outras dimensdes da vida em sociedade.

Costa (2012), por sua vez, assumindo uma visdo sistémica do problema, considera que a
exclusédo social se reporta ao grau de aproximacao ou de afastamento dos individuos em relagédo
a um ou varios dominios da vida social, destacando cinco: o dominio da sociabilidade, onde inclui
0S grupos sociais com os quais os individuos se relacionam de forma préxima, intermédia ou
ampla; o dominio econémico, que diz respeito aos sistemas geradores de recursos e sua
distribuicdo, assim como a regulacdo dos bens e servicos; o sistema institucional, onde se
incluem todos os servigos publicos e burocraticos; o dominio territorial, que diz respeito ao
espaco fisico onde as pessoas se movimentam; e o dominio simbdlico, que se refere as
dimensbes subjetivas de identidade social e de sentimentos de pertenca a comunidade. A
exclusdo pode apresentar-se de forma multipla e com consequéncias variadas para o individuo
em func@o do ndimero de dominios atingidos, da relagdo que tém entre si, e da importancia
relativa de cada um deles. Existem, por exemplo, fatores de ordem social que podem ter

repercussdes noutros dominios, como seja o caso do isolamento dos idosos, da marginalidade

33



“Reaprender a viver”

de imigrantes ou de grupos étnicos, ou ainda do ostracismo face a individuos com patologias
e/ou comportamentos disruptivos. Por outro lado, tal como Silva demonstra (2007), a sociedade
apresenta niveis de tolerancia diferentes a dificuldades de integracéo em esferas distintas, pelo
que algumas delas terdo maior peso na determinacdo de situacdes de exclusdo. Pode ainda
tolerar-se o desvio ou insucesso numa area, mas esse facto ser determinante para a acumulacéo
de insucessos noutros dominios, potenciando a probabilidade de excluséo. Dada a importancia
que a esfera econdmica assume na atualidade, o éxito laboral, em conjunto com 0 sucesso
escolar e familiar e alguns critérios relativos a salide e aparéncia, sdo aspetos muito valorizados
na sociedade ocidental. Por isso, dificuldades e/ou diferengas manifestadas nestas areas, que
como vimos, séo tipicas do perfil das pessoas com deficiéncia, sdo cruciais para 0 seu processo

de exclusao.

A este propdsito, também Capucha (2004) identificou varias formas de organizagdo dos dominios
e dimensfes presentes no processo da exclusdo. Contudo, concluiu que todas elas possuem
caracteristicas comuns, tendo-as agrupado em trés grandes conjuntos: um relativo a distribuicdo
de recursos, que apelidou de dimensdo material; outro relativo as intera¢des sociais, que
denominou de dimensdo social; e finalmente, uma dimenséo simbdlica, relacionada com a
criacdo de rétulos e de categorias. De acordo com este autor, a dimensdo material é a principal
responsavel pelos casos de exclusdo social nas sociedades modernas devido a dificuldade de

acesso a recursos econémicos por parte de um grupo consideravel de cidadaos.

Por seu lado, Stoer e Magalhdes (2005), ao analisarem a forma como a sociedade ocidental se
tem relacionado com a diferen¢a, também consideram a exclusédo social como um fenémeno
multidimensional, que pode adquirir sentidos variados conforme o contexto sociohistérico em que
se inscreve e a esfera da vida a que se reporta. Estes autores fazem uma analise do impacto da
exclusdo em trés momentos socioculturais diferentes (tradicionais, modernos e p4s-modernos),
cruzando-os com cinco dominios da vida, que designam por “lugares da exclusdo”: o corpo, 0
trabalho, a cidadania, a identidade e o territério. O seu olhar parece-nos particularmente
interessante no que toca as questdes do corpo, na medida em que ele reproduz formas de
excluséo social e pode ser ele proprio fator de exclusao (Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004),
0 que é bem evidente no caso da deficiéncia, devido as consequéncias fisicas que esta acarreta
e ao valor que é atribuido ao corpo na sociedade de hoje (Gardou, 2011; Giddens, 1997; Salvado,
2013; Stone, 2001). Contudo, aspetos como o trabalho, a cidadania, a identidade e até o territério
também devem constituir questdes a ter em conta neste campo, quer de forma autbnoma, quer

na sua articulacéo.

Estes autores consideram que o corpo constitui uma potente forma de comunicacdo devido a
caracteristicas tais como a visibilidade, a expressividade e a permanéncia, instituindo-se como a
primeira ferramenta de contacto do ser humano com o exterior (Stoer e Magalh&es, 2005; Stoer,

Magalhdes e Rodrigues, 2004). Este potencial comunicativo pode ser utilizado pelo ser humano
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de forma mais ou menos consciente, sendo o corpo passivel de ser interpretado, experienciado
e vivenciado de formas diferentes, conforme o contexto socio histérico em que o sujeito se insere
e 0 angulo de andlise utilizado (Giddens, 1997; Martins, 2006; Salvado, 2013; Stone, 2001).
Contudo, uma deficiéncia pode alterar significativamente a forma como o corpo se interpreta e
se manifesta, modificando tanto o sentimento de integridade corporal e o controlo que o individuo
tem sobre si préprio (Giddens, 1997), como a imagem e as atitudes dos outros perante o sujeito
devido ao “imediatismo de identificagao” (Stoer e Magalhées, 2005, p. 47), que as alteracdes e
marcas corporais conferem. Pode contribuir para a exclusdo social na medida em que estas
marcas sdo carregadas de uma conotacdo negativa que potencia atitudes de rejeicdo e de
evitamento por parte da comunidade. Na base desta postura estaréo estereétipos e preconceitos
relacionados com a ideia de tragédia pessoal que a deficiéncia acarreta, consubstanciada na
percecdo de potenciais experiéncias de sofrimento e de priva¢do — inferéncias designadas por
Martins (2005b, 2009) como “angustia de transgressédo corporal” — e por consequéncias tais
como a perda de autonomia, de participacéo social e de qualidade de vida. O medo serd, assim,
um forte aliado da excluséo, na medida em que as pessoas com deficiéncia, ao fazerem lembrar
aos seus congéneres a sua propria vulnerabilidade, despertam sentimentos de inseguranca e
sdo vistas como uma ameaca, levando ao seu afastamento (Shakespeare, 1997). Além disso, o
corpo assume um papel central na construcéo e revelacdo de aspetos identitarios que também
sdo relevantes no processo de exclusdo social. Por outro lado, como vimos, as alteracdes
corporais tém servido como critério para determinacao de desvios a normalidade e categorizacéo
da deficiéncia, o que, sé por si, também pode contribuir para a marginalizacdo (Clapton e
Fitzgerald, 1997; Gardou, 2011; Martins, 2006; Pereira, 2006; Sampaio e Luz, 2009; Stiker,
1999).

Goffman (1982) foi dos primeiros autores a chamar a atengdo para a forma como as marcas
corporais ligadas a deficiéncia podem gerar fendmenos de excluséo social. Na sua otica, estas
marcas assumem-se como “simbolos de estigma” (p. 53), por serem caracteristicas fora do
comum que chamam a atencdo sobre quem as possui, sendo avaliadas negativamente pela
sociedade em resultado de estereétipos?2. Goffman considera mesmo que, apesar da existéncia
de outros tipos de estigmas, a deficiéncia constitui um dos piores atributos que um ser humano
pode carregar, devido as consequéncias restritivas que lhe sdo associadas. Por isso, a pessoa
com deficiéncia ndo é aceite naturalmente nos contextos sociais habituais, sendo sujeita a
discriminacBes de varia ordem, chegando a inferir-se outras imperfei¢cdes a partir do estigma
original e a atribuir-se ao sujeito a culpa pela situacdo em que se encontra. De acordo com
Goffman, a pessoa com deficiéncia faz exatamente o mesmo tipo de leitura, o que origina
sentimentos de inferioridade e de vergonha, dificultando a aceitacdo da situacdo e gerando

problemas de natureza identitaria. Esse serd um dos motivos pelos quais tentara corrigir a

12 0 termo estigma nasceu na Grécia antiga para designar a marcas corporais infligidas a pessoas que se deviam evitar
(Goffman, 1982; Pereira, 2006)
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deformidade e que também justifica os “alinhamentos intragrupais” (p. 123), isto €, a convivéncia
preferencial com outros individuos com deficiéncia, considerados como “iguais” (p. 37) e que,
por isso, partilham a mesma “carreira moral”!3 (p.41). Por outro lado, o estabelecimento de novas
relacdes, nomeadamente com pessoas ditas normais, costuma ser geradora de incerteza e de
inseguranca de parte a parte, o que também estara na origem de reacdes socialmente
desvalorizadas (evitamento, desprezo, agressividade, timidez, etc.). Desta forma, as pessoas
com deficiéncia acabam por formar grupos socialmente excluidos, relacionando-se apenas entre
si ou com pessoas que lhe sao préximas, tais como a familia e os técnicos de reabilitacédo, que

o autor designa por “informados” (p. 37).

Por seu lado, Veiga (2006) destaca a importéncia que a reducdo de capacidades assume na
producdo da exclusdo, considerando que as pessoas com deficiéncia ficam limitadas nas suas
hipoteses de participacdo social e cultural devido a terem dificuldade em dar resposta aos
padrées de normalidade impostos pela sociedade. Por isso, nem cumprem integralmente as
regras que regulam os véarios dominios das intera¢gdes sociais, nem usufruem inteiramente dos
estatutos disponiveis, o que as coloca a margem do funcionamento social. Assim, no seu
entendimento, quando reportada a deficiéncia, a exclusdo pode ser entendida como resultado
dainteracdo entre as limitagcBes que a mesma acarreta e a forma de organizacao social instituida,

cujo funcionamento dificulta a incluséo e participagdo destas pessoas.

Na sua analise, Martins (2005a), também destaca uma espécie de “hegemonia da normalidade”
(p. 4), que, em conjunto com a perspetiva fatalista de conceber a deficiéncia — que se foca, como
ja vimos, nas questdes relacionadas com as circunstancias fisicas e incapacidades individuais —
concorre para a manutencao das barreiras e consequente afastamento da sociedade de quem
foge as formas habituais de interacdo com o mundo. Esta é também uma possivel explicagdo
para o facto de as questes da deficiéncia sofrerem de uma espécie de invisibilidade no que toca
ao debate sociolégico, ja que, ao contrario de outras diferencas corporais que tém legitimado
atitudes de excluséo e de opresséo por parte da sociedade, a atencéo que tem sido dada a esta
tematica é muito reduzida. A postura dos socidlogos néo parece ser, assim, diferente da atitude
do resto da populacéo face a deficiéncia. Na verdade, a deficiéncia esta sujeita a uma espécie
de paradoxo: a elevada visibilidade que as marcas corporais assumem provoca o seu imediato
reconhecimento por parte dos atores sociais, porém as pessoas afetadas tém permanecido numa
espécie de invisibilidade social, ja que a sua situacao pouco tem sido estudada ou objeto de
preocupacdo por parte da restante comunidade (Duarte, 2013; Martins, 2005a; Stoer e
Magalh&es, 2005; Salvado, 2013).

13 Goffman (1968, 1982) utilizou o conceito de carreira moral para descrever as experiéncias e ajustamentos comuns das
pessoas que partilham um mesmo estigma.
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O aspecto e as limitagBes fisicas e/ou mentais apresentadas por uma pessoa com deficiéncia
constituem, assim, fator primario para a exclusdo, ndo sé no que toca as relacdes de
proximidade, mas também a esfera social mais alargada, determinando dificuldades de
participagdo em varios dominios da vida e afetando o exercicio da cidadania (Capucha, 2010a;
Stoer e Magalhaes, 2005), a qualidade de vida e até a experiéncia subjetiva da deficiéncia, ja

que esta também é condicionada pela percepc¢ao social (Martins, 2006).

Especialmente relevantes para a sobrevivéncia na sociedade atual sdo, como vimos, as
guestdes que se prendem com a participacédo na esfera econémica. Contudo, este dominio tem
sido um dos que mais mutagdes sociais tem determinado, nomeadamente as decorrentes das
novas formas de organizacéo do trabalho, que também podem aumentar drasticamente as
probabilidades de exposicéo a fendmenos de excluséo. A este propésito, Castells (2000, p. 98),
considera mesmo que a exclusao social é

“o processo pelo qual determinados grupos e individuos sdo sistematicamente impedidos do
acesso a posicdes que lhes permitiriam uma existéncia autbnoma dentro dos padrdes sociais
determinados por instituicbes e valores inseridos em um dado contexto. Em circunstancias
normais, no capitalismo informacional, tal posicdo em geral esta associada a possibilidade de
acesso ao trabalho remunerado e com relativa regularidade a, pelo menos, um membro de um lar
estavel. A exclusédo social €, de fato, o processo que priva alguém do direito ao trabalho no contexto
do capitalismo”.

De facto, o trabalho assalariado tem vindo a ser considerado na nossa sociedade como
importante fonte de inclusédo, de cidadania e de coeséo social (Alves, 2008, 2009a; Capucha,
2010a; Carneiro, 1998; GEP/MSSS, 2012; Stoer, Magalhdes, Rodrigues, 2004; Stoer e
Magalhdes, 2005; Turmusani, 2001). Como varios autores tém demonstrado (Alves, 2008,
2009a; Capucha, 2010a; Fenacerci, 2007; Pedroso, 2008; Pimenta e Salvado, 2010; Salvado,
2013; Turmusani, 2001; Veiga e Fernandes, 2014), este tipo de emprego ndo s6 assegura
rendimentos que permitem uma vida autbnoma, como direitos e garantias que promovem o bem-
estar e qualidade de vida — tanto no presente, como no futuro, ja que existe uma forte associacéo
entre esquemas de salde e de protecdo social e proveitos do trabalho. Permite também o
estabelecimento de relagBes sociais e a participagdo na coletividade, sendo o local onde se
ajustam modos de vida, se constroem as identidades socioprofissionais e se assegura um
estatuto social (Borsay, 1997; Corbett, 1997; Dubar, 1996a, 1997; Fenacerci, 2007; Pedroso,
2012; Stoer e Magalhdes, 2005), devido a posigdo que o individuo ocupa na estrutura
ocupacional. Desta forma, pode dizer-se que o emprego assume uma funcéo integradora, na
medida em que “assegura a estabilidade financeira e econdmica, o estabelecimento de relagdes
sociais, uma organizacdo do tempo e do espagco e uma identidade” (Alves, 2008, p. 48). O
desenvolvimento de uma atividade laboral contribui ainda para a autoestima, ao promover
sentimentos de utilidade e ao permitir a afirmacao pessoal (GEP/MSSS, 2012; Teixeira e
Guimaraes, 2006; Turmusani, 2001). No caso das pessoas com deficiéncia isto é particularmente
evidente, nomeadamente, porque permite uma descolagem do estatuto de menoridade e
infantilidade a que tém sido sistematicamente votadas, jA& que 0 emprego esta associado a

independéncia e controlo da prépria vida, caracteristicas da idade adulta (Alves, 2008; Capucha,
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2010a; Carneiro, 1998; Corbett, 1997; Priestley, 2001b; Tisdall, 2001; Turmusani, 2001). O
trabalho tem mesmo chegado a ser utilizado como terapia desde o tempo das primeiras
intervencdes asilares, pois parece contribuir para o processo de reabilitacdo, ideia que esta na
base de atividades do tipo ocupacional atualmente existentes (Foucault, 1978; Goffman, 1968;
Turk e Mudrick, 2013)4,

Porém, como foi j& apontado, grande parte das pessoas com deficiéncia estao afastadas do
mercado de trabalho ou encontram-se em situacdes de inseguranca laboral, auferindo baixas
remuneracdes e sem perspetivas de carreira (Capucha, 2010a; Duarte, 2013; GEP/MSSS, 2012;
Grace, 2005; Heller e Harris, 2012; Pinto, 2010; Priestley, 2001b; Turmusani, 2001). Tém sido
apontadas varias razfes para esta situacdo. Algumas relacionam-se com as dificuldades
conjunturais do mundo laboral, com a desadequa¢do das qualificacbes das pessoas as
necessidades das organizagfes, ou com a falta de articulagdo entre as escolas e centros de
formacdo e o mundo empresarial (GEP/MSSS, 2012). Contudo, também sao conhecidas
barreiras fisicas, culturais e atitudinais que limitam o acesso destas pessoas ao mercado de
trabalho (Fenacerci, 2007; Turmusani, 2001). Assim, a falta de transportes, os problemas de
acessibilidade ao ambiente edificado, a desadequacédo de ferramentas e de postos de trabalho,
a falta de ajudas técnicas ou até de assisténcia pessoal, sdo razfes de peso para limitarem o
acesso ao emprego. Mas muitas destas barreiras estdo relacionadas com preconceitos e
esteredtipos, 0s quais explicam as reticéncias e receios dos empregadores em aceitarem
pessoas com deficiéncia nas suas organizagbes (Barnes, 2007b; CRPG/ISCTE, 2007b;
GEP/MSSS, 2012; Martins, 2005a, 2012; Turmusani, 2001). Por detras desta postura estaréo,
mais uma vez, representacdes negativas sobre a deficiéncia e um desconhecimento
generalizado sobre as reais capacidades destas pessoas, visto existir evidéncia comprovada de
gue, uma vez vencida a primeira resisténcia inicial, as experiéncias de integragdo séo, em regra,
bastante positivas, visto estes profissionais serem, na maioria das vezes, muito esforcados e
muito competentes. A sua integracdo nas empresas pode mesmo constituir uma vantagem, ndo
s6 pelo potencial encaixe financeiro, mas também pelo efeito positivo que parecem apresentar
para o clima organizacional, contribuindo grandemente para o esbatimento do estigma associado
a estas questdes (GEP/MSSS, 2012; Duarte, 2013). Ainda assim, ter emprego nédo significa
necessariamente estar incluido, pois nem todos os trabalhos podem ser considerados como
integradores, ja que nem todos sdo portadores de sentido ou promotores de relagdes sociais
(Groupe “Missile”, 1996; Veiga e Fernandes, 2014). Por isso, apesar do emprego constituir um
passo importante para o processo de inclusdo, esta deve ser aferida também pelo tipo de
participagdo no grupo laboral e noutras dimensdes da vida social (Veiga e Fernandes, 2014). Ha
também quem nos alerte (Borsay, 1997), para a hipétese de alguns discursos a favor do emprego

das pessoas com deficiéncias poderem estar mais relacionados com motivos econdmicos do que

14 Embora nessa altura as pessoas fossem tratadas mais como escravas do que como doentes (Foucault, 1978).
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com verdadeiras preocupacdes de inclusdo social, pois, no atual quadro de insuficiéncia de
recursos financeiros, o setor publico tenta encontrar formas de aliviar os custos com o apoio
social, incentivando a participagdo dos proprios na atividade econémica e a intervencao do setor
privado e da familia no apoio a deficiéncia. No entanto, esta atitude pode gerar desigualdade e
diminuicdo de qualidade de vida de pessoas que tenham dificuldade em encontrar emprego e

salario de acordo com as suas necessidades.

No atual quadro de escassez de emprego, que tem sido responsavel pelo aumento generalizado
do desemprego e da precariedade e, consequentemente, por fenémenos de rutura e de exclusédo
social por essa via (Alves, 2009a), também é de supor que a hipétese de agravamento da
situacd@o destas pessoas aumente consideravelmente. De facto, como j& tivemos oportunidade
de constatar, as pessoas com deficiéncia ndo parecem ter ganho muito com a organizacao social
e profissional da era moderna. A revolucdo industrial promoveu a padronizacdo e rigidez dos
contextos laborais, estabelecendo niveis de rendimento dificilmente acompanhados por quem
apresente algum tipo de limitacao de ordem fisica, o que empurrou as pessoas com deficiéncia
para fora do processo produtivo (Barnes, 2009; Borsay, 1997; DRPI Portugal, 2012; Martins,
2006). Esta situagdo contribuiu também para o desenvolvimento de uma visdo mecanicista e
funcional do corpo, que passou a ser definido em termos da sua capacidade produtiva, ajudando
a desvalorizagdo das pessoas com deficiéncia, que foram consideradas incapazes e
improdutivas!®. Assim, como salienta Martins (2006), a deficiéncia passou a ser concebida como
“uma interligacdo entre o caracter duradouro ou permanente de uma anormalidade fisica, a
visibilidade dessa anormalidade, e a incapacidade funcional que ela implica” (p. 98),
representacdo que contribui para o “perfil excludente” (p. 101) destas pessoas. Paralelamente,
foi-se desenvolvendo um novo sistema de valores assente no individualismo, que ao privilegiar
as capacidades individuais, o éxito e a independéncia, mais uma vez, contribui para a
vulnerabilidade social das pessoas com deficiéncia. Paradoxalmente, elas acabam por ser
desculpabilizadas da inatividade devido as representacdes tragicas sobre a sua situacao, mas
essa atitude contribui para legitimar a dependéncia, ignorando o seu desejo — e direito — de
participacéo e de realizacao profissional (Martins, 2006). O capitalismo industrial introduziu ainda
alteracdes significativas nas formas de organizacéo familiar e da vida em comunidade que
também ndo sdo necessariamente favoraveis as pessoas com deficiéncia, ja que promoveram o
isolamento e dificultam a prestacdo de cuidados (Barnes, 2009). Apesar disso, a nova
organizacdo socioeconémica possibilitou 0 acesso a direitos antes inacessiveis a muitos
cidadaos, tais como educacéo, saude, seguranca econdmica, facilitando a sua ascensao social
e melhoria da qualidade de vida (Martins, 2006). Contudo, mais uma vez, muitas pessoas com

deficiéncia estao limitadas no acesso a esses direitos devido a situacdo em que vivem.

15 Curiosamente, de acordo com Martins (2006), H. Ford defendeu a possibilidade de incluséo de pessoas com deficiéncia
nas suas linhas de producéo, desde que lhes fossem dadas condic¢des para o efeito, mostrando que a exclusdo nao tem
que ser uma fatalidade.
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Atualmente, os processos de trabalho estdo novamente a sofrer reconfiguracdes que, de acordo
com Stoer e Magalhdes (2005), se devem a cinco fatores chave: evolugédo cientifica e
tecnoldgica; desenvolvimento informacional; efeitos da globalizagdo nos modelos de organizacéo
da producdo e do consumo; convergéncia de processos industriais com as tecnologias de
informacéo e da comunicacédo; e crescimento rapido dos mercados globais. Estas alteracdes tém
vindo a contribuir para a flexibilizacdo do processo produtivo, da organizacéo do trabalho e dos
préprios contextos, dando origem a chamada sociedade em rede (Castells, 2000). Neste quadro,
fragilizam-se as relag8es laborais, as profissdes tendem a perder importancia, dando lugar a
valorizagdo de competéncias especificas, passando a ser o conhecimento a determinar a
posicao das pessoas no mercado de trabalho; a empregabilidade fica condicionada a flexibilidade
(Castells, 2000; Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004; Stoer e Magalhdes; 2005). Apesar das
vantagens evidentes do progresso, estas altera¢des favorecem também novas formas de
marginalizagdo, nomeadamente as relacionadas com o acesso as tecnologias e a informagéo,
ao emprego e ao consumo (Castells, 2000; Priestley, 2001b; Stoer e Magalhdes, 2005), pois
existem camadas da populagdo que apresentam grande dificuldade de acompanhamento do

ritmo a que estas mudancas ocorrem, como € o caso de muitas pessoas com deficiéncia.

Neste quadro, o0 acesso a educacdo também deve ser tido em conta, nomeadamente por poder
constituir uma ponte para o emprego e ser fonte de valorizac&o socioprofissional. E a escola —
ou o centro de formacdo — que define os perfis de qualificacdo que determinam a posicdo dos
individuos na estrutura ocupacional existente e que promove o desenvolvimento de
competéncias transversais a outros dominios da vida, fundamentais para o exercicio pleno da
cidadania e da prépria continuidade da aprendizagem (Capucha, 2010a e b). Por esse motivo,
tem vindo a ser utilizada como forma mobilidade social ascendente, sendo mesmo considerada
por alguns autores como um instrumento de luta contra a exclusdo (Alves, 2009a; Capucha,
2010b; Groupe “Missile”, 1996; Priestley, 2001b; Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004; Pedroso,
2012; Stoer e Magalh&es, 2006). A educagdo também tem sido vista como uma oportunidade de
acesso ao emprego, de normalizacéo e de ascensdo social por parte de algumas pessoas com
deficiéncia, nomeadamente no caso de pessoas afetadas pela cegueira (Amado, 2012; Pedroso,
2012). Contudo, grande parte destas pessoas apresentam dgraus de qualificagdo
tendencialmente reduzidos — por insucesso ou abandono escolar precoce, ou até por frequéncia
de ofertas sem certificagéo escolar e/ou profissional — o que leva a supor que também no campo
da educacdo se reproduzem situag@es de desigualdade e de exclusédo (Capucha, 2010a; Santos,
2006; Stoer e Magalhdes, 2006). A este fendbmeno ndo devera ser alheia a prépria forma de
organizagdo da escola, que tem dificuldade em lidar com publicos heterogéneos (Barroso, 2006;
Capucha, 2010a), e a tradicdo do ensino segregado, que embora esteja a cair em desuso,
perdurou durante largos anos (Mesquita, 2001; Santos, 2006). Por outro lado, existe uma

tendéncia crescente de distanciamento entre a escola e o sistema produtivo, com desvalorizagao
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dos diplomas, o que retira potencial inclusivo a educacgéo (Capucha, 2010a; Stoer, Magalhées e
Rodrigues, 2004).

Para além dos aspetos ja abordados, as pessoas com deficiéncia, tal como outras pessoas em
situacdo de excluséo, confrontam-se ainda com outro tipo de problemas, nomeadamente no
plano simbdlico e das identidades, possuindo uma autoimagem desvalorizada e tendo dificuldade
em reivindicar autonomamente os seus direitos. E frequente estas pessoas acomodarem-se a
sua condicdo, perdendo competéncias basicas de participacdo social e confirmando, assim, as
representacdes que os outros tém sobre si, 0 que ajuda a manter o circulo vicioso que as envolve
e ilustra bem a multidimensionalidade que o processo de exclusdo pode assumir (Capucha, 2004,
2010a).

A ideia de inclusado social surge como contraponto a de exclusao (Gardou, 2013; Giddens, 2013;
Rodrigues, 2006a). Contudo, esta nogdo também ndo se encontra totalmente estabilizada,
existindo um conjunto de termos que sao utilizados, de forma mais ou menos arbitraria, com o
mesmo tipo de significado, tais como os de insercao, integracdo e participacdo social. Trata-se
de termos que se reportam a pertenca do individuo & sociedade, traduzida na ades&o a um dado
sistema social, onde se respeitam valores e tradi¢cBes, mas onde as pessoas também se devem
implicar ativamente, sendo o seu lugar e utilidade reconhecidos pelos restantes membros. No
entanto, estes termos ndo se podem considerar sinbnimos por apelarem a processos que nao
sdo completamente equivalentes, sendo descritos e defendidos de forma diferente, e por vezes

até contraditéria, por varios autores (Veiga, 2006).

De acordo com Veiga (2006), “estar inserido consiste em ter um lugar ao lado dos outros, como
se uma coleccéo de individuos colocados lado a lado fosse condicdo suficiente para constituir a
sociedade” (p. 225). Nesta légica, o conceito de inser¢do ndo significa partilha efetiva do sistema
de relagcBes, mas apenas que se ocupa o mesmo espaco fisico. Ainda assim, na pesquisa que
efetuou, o autor identificou varias formas de entender o conceito de inser¢éo, que se podem
resumir em 3 grupos?s:

e Insercao-assimilacdo — que se reporta a assimilacdo progressiva das minorias, com
esbatimento das diferencas por via da adaptacdo de quem se insere as regras do grupo
social dominante e ndo se pondo em causa a estabilidade do ambiente social pré-
existente;

¢ Insercao-acomodacao — onde se prevé a adaptacdo do contexto as necessidades do
individuo, mas prevalecendo uma cultura de diferenca, o que determina a formacéo de

grupos restritos de pessoas discriminadas no seio da comunidade;

16 Tipologia proposta por Labregére, em 1989, na obra “L'insertion des personnes handicapées”.
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e Insercdo-adaptacao reciproca — onde prevalece uma relagdo social mitua, na qual a
comunidade retira vantagens da presenca da pessoa com deficiéncia e vice-versa, o que

aproxima o conceito de uma integrac¢éo social plena.

O conceito de integracdo social, por sua vez, reporta-se a entrada de um individuo num dado
dominio sociocultural especifico, onde ocupa “um lugar entre os outros, ndo apenas ao seu lado”
(Veiga, 2006, p. 225), numa interdependéncia completa com eles. Assim sendo, o que se
pretende é o acolhimento social das pessoas na perspetiva de pertenca plena e ndo de uma
mera insercdo funcional, isto €, que as pessoas passem a comungar nao sé do mesmo espaco,
mas também de modelos de comportamento, de valores e de identidade cultural. Por nascimento,
as pessoas com deficiéncia pertencem a um grupo social concreto; porém, “apenas podemos
considera-las integradas quando e somente quando lhes estd reconhecida a qualidade de
membros no uso dos deveres e direitos, ou seja, a cidadania” (idem, p. 226). Contudo, esta
concecao do termo integracdo ndo é pacifica, havendo autores que consideram que apela a um
principio de normalizac¢éo, incompativel com o reconhecimento e aceitacdo da diversidade dos
seres humanos (Mantoan, 2006; Stiker, 1999). De acordo com este principio, a sociedade deve
criar condigBes para que as pessoas com deficiéncia possam levar uma vida semelhante a dos
seus pares (Mesquita, 2001). Nesse sentido, preconiza-se que se desenvolvam ao maximo as
potencialidades fisicas, intelectuais e sociais de cada um, o que, em dUltima instancia, pode
provocar um esbatimento das diferencas individuais, convergente com a ideia de assimilagédo
anteriormente apresentada. Desta forma, a integragdo implica que quem é integrado se tenha
que transformar, adaptar ou readaptar ao sistema pré-existente, sem que este se modifique para
aceitar quem chega (Gardou, 2013), o que estd em linha com a perspetiva individual de conceber
a deficiéncia (Santos, 2006). No entanto, de acordo com Veiga (2006), também se pode conceber
a integracdo social como a participacdo genuina e efetiva das pessoas na sociedade a que
pertencem, independentemente das limitagbes que possam possuir. Idealmente integrar deveria
significar o acolhimento de uma pessoa com deficiéncia em todas as esferas da vida em
sociedade sem necessidade de medidas especificas — e consequentemente estigmatizantes —
para esse efeito. Na opinido de Veiga (2006, p. 229), a integracdo deve ser definida como uma
“pluralidade vasta, aberta e mutavel de estilos de vida, todos partilhando a cidadania. Isto &,
todos eles conservando, aprofundando e exprimindo capacidades de escolha” e, sé fara sentido
falar de integracdo, quando se promovem préaticas concordantes com o seu valor conceptual,

quer dizer, quando se faz uso efetivo dela.

Os autores que tém trabalhado as questdes da educacéo de criancas e jovens com deficiéncia
preferem utilizar o termo inclusdo, e embora o conceito possa apresentar diversas leituras, é
utilizado neste contexto com o sentido de relacionamento e participacdo plena na vida escolar,
de acordo com principios de equidade e respeito pelas diferencas de cada um (Correia, 2006;

Ferreira, 2006; Mesquita, 2001; Rodrigues, 2007). O conceito de inclusdo escolar comecou a ser
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utilizado a partir dos anos 80, tendo-se afirmado com a Declaracdo de Salamanca'’ (Denari,
2006; Santos, 2006), e estendido a outros dominios sob a designagédo de inclusdo social. Este
termo apresenta uma natureza polissémica, justamente por ser utilizado em diferentes contextos
(educacional, sociologico, politico, etc.), onde se lhe atribui significados variados (Rodrigues,
2006). Segundo Freitas (2006, p. 167), o conceito de inclusdo parte da ideia de que “para incluir
todas as pessoas, a sociedade deve ser modificada com base no entendimento de que é ela que
precisa ser capaz de atender as necessidades de seus membros” , estando, portanto, em sintonia
com a visdo preconizada pelo modelo social da deficiéncia. Nesta 6tica valoriza-se a dimenséo
humana de cada sujeito, independentemente das suas caracteristicas fisicas e socioculturais e
garantem-se os seus direitos e deveres fundamentais. Isto ndo implica necessariamente
tratamento igual para todos, mas sim reconhecimento e satisfacdo das necessidades de cada
um, de acordo com 0s seus interesses. Rodrigues (2006a), considera também que a inclusdo
social se pode apresentar de duas formas distintas:

¢ Inclusdo essencial — aquela que assegura direitos humanos e justica social bésica,

possibilitando 0 acesso aos servigos disponiveis na sociedade;
e Inclusdo eletiva — que reporta as possibilidades de escolha da forma como se acede e

usufrui desses servicos.

De acordo com Veiga (2014), incluséo social pode ser definida como o

“acesso e participagdo plena das pessoas com deficiéncia, independentemente das limitagdes que
possam ter, em todos 0s ambitos sociais da vida (educativo, laboral, politico, econdmico, cultural),
e nos ambientes normalizados possiveis” (p. 16).

Isto implica a participacdo destas pessoas em igualdade de circunstancias com as demais,
conferindo-lhes a oportunidade para usufruirem dos mesmos direitos e de se sujeitarem as

mesmas obrigag8es dos outros, isto é, constituirem parte ativa na sociedade.

Gardou (2013), também prefere utilizar o conceito de inclusdo, por considerar que apela a uma
maior flexibilidade dos sistemas sociais. De acordo com este autor (Gardou, 2011), ha inclusédo
quando as organizacdes sdo flexiveis e mudam o seu comportamento para aceitar 0s outros.
Assim, uma comunidade inclusiva sera a que se modela para que todos fagam parte de um
conjunto comum “sem neutralizar as necessidades, desejos e destinos singulares” (Gardou,
2013, p. 8), assegurando, se necessario, mediacdes e apoios que favoreceram o potencial
individual, mas com o objetivo de que todos, independente da sua condi¢do, possam participar
ativamente no grupo. Ao partir-se do principio de que “o que é facilitador para uns é benéfico
para os outros” (Gardou, 2011, p. 8), esta-se a alargar a abrangéncia do conceito para além do
quadro da deficiéncia, acabando por se introduzir um novo quadro de pensamento social. Trata-

se de construir uma sociedade inclusiva baseada num novo panorama de valores e praticas

17 Resolugéo das Nagdes Unidas adotada pela assembleia geral realizada em 1994, em Salamanca, que determina
principios, politicas e praticas no ambito da educacéo de criangas com deficiéncia.
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sociais, onde se permita nomeadamente: a existéncia para além da mera satisfacdo das
necessidades bésicas; o exercicio efetivo da equidade e da liberdade; a interrogagdo da norma
e da conformidade, dando oportunidade a manifestacao da diversidade; a partilha por todos do
patrimoénio comum a humanidade; e a eliminagdo da estratificagao social (Gardou, 2013). Desta
forma, numa sociedade inclusiva ndo ha lugar a prestacéo de servicos segregados, promovendo-
se a adequacdo dos contextos habituais as necessidades de todos os potenciais utilizadores
(CRPG/ISCTE, 2007c).

Estritamente ligado a ideia de inclusédo esta o conceito de participagdo social. Trata-se de um
conceito que também se comecgou a afirmar a partir da década de 80 e que hoje se reconhece
como um direito humano fundamental. Este conceito rompe com a ideia de que as pessoas com
deficiéncia sdo meros seres passivos, conferindo-lhes o estatuto de agentes ativos na sociedade
(Fougeyrollas, 2012; Veiga, 2014). Participagdo ativa serd a “capacidade de estar presente,
afectar e ser afectado por todos os dinamismos sociais” (CRPG/ISCTE, 2007c, p. 189), isto é
participar a todos os niveis na vida da coletividade. Tal como os outros conceitos de que temos
vindo a tratar, também este reflete um processo complexo, que se encontra pouco estabilizado
em termos concetuais, podendo ser examinado de varios angulos. Veiga (2006, p. 227),
identificou trés dimensdes neste conceito's:

e Participacéo elementar — exercicio dos direitos mais basicos de cidadania, incluindo os
direitos a vida autébnoma, o que implica a eliminagdo de fatores que impedem as
acessibilidades e reduzem o exercicio destes direitos

e Participagdo operativa ou funcional — exercicio do direito a comunicagéo e a reabilitagdo
de maneira a reduzir as consequéncias funcionais da deficiéncia, onde se inclui o direito
a livre expresséo e a ser-se reconhecido como um interlocutor valido, ainda que para
isso se tenha que recorrer a métodos alternativos de comunicacéo e a tecnologias de
apoio.

e Participagdo sociocultural — direito a participacdo de acordo com as capacidades,
competéncias e ritmos de cada um, evitando légicas de normalizagcédo na definicdo dos

papéis sociais.

Como vimos no capitulo anterior, o termo participacédo foi também escolhido pela OMS para, no
ambito da CIF, se referir ao envolvimento dos sujeitos em situacdes da vida real (SNRIPD, 2005;
OMS/DGS, 2004). E neste sentido que é utilizado por Fougeyrollas (2012), que associa a
participagdo as formas e condigBes concretas de desempenho de atividades quotidianas nos
ambientes de vida dos sujeitos, constituindo, portanto, um resultado da interacdo entre o
individuo e o meio que o rodeia. No seu ponto de vista, a participacdo social € um direito que
deve ser exercido independentemente das caracteristicas individuais e que se consubstancia na

realizacéo de atividades de tipo instrumental e no desempenho de papéis sociais, tendo sempre

18 Dimensdes propostas por Chaib em 1997.
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por referéncia os habitos de vida da comunidade de origem do individuo. A qualidade da acao
individual pode ser medida e variar desde a participagdo plena a participacdo incompleta ou
mesmo nula, sendo afetada pela percecéo subjetiva dos sujeitos e pela introducdo de assisténcia
humana, de ajudas técnicas ou de adaptacBes no meio. Também esta sujeita a variagbes de
acordo com os dominios da vida abrangidos (autonomia individual, atividades sociais e
recreativas, atividades de geracdo de rendimentos, etc.). Ainda de acordo com este autor, a
mensuracao da participacéo social pode ser Gtil para a monitorizacéo de intervences com vista
ao seu desenvolvimento, em linha com o preconizado pela Convencao dos Direitos das Pessoas

com Deficiéncia.

Encarada por Veiga (2006), como uma das principais promotoras do conceito de participacao
enquanto principio bésico de inclusdo social, a referida convenc¢éo considera que a participacéo
plena das pessoas com deficiéncia na sociedade traz beneficios, ndo s6 para as proprias, mas
também para a restante comunidade, pois contribui para a diversidade e bem-estar geral,
reforcando os lagos de pertenca e concorrendo para o desenvolvimento humano, social e

econémico.

O principio da participagdo também é defendido pelos defensores do movimento da vida
independente, 0s quais consideram que as pessoas com deficiéncia devem ser incentivadas a
controlarem a propria vida e a integrarem a comunidade a que pertencem. Nesse sentido devem
ser apoiadas com 0s meios necessarios para poderem concorrer em pé de igualdade com os
demais cidadéos (Barnes, 2007b). No fundo, trata-se de fomentar a autodeterminagéo destas
pessoas (Martins, 2006; Paixao, 2012; Veiga, 2014), mas numa légica de interdependéncia com
a restante sociedade (Shakespeare, 2000a), com vista a melhoria da qualidade de vida, ndo sé

das préprias, mas também da comunidade em geral e do nacleo familiar em particular.

Desta forma, e independentemente do termo utilizado, o que se pretende é que todas as pessoas
envolvidas numa dada comunidade possam construir relagfes sociais reciprocas, usufruindo do
gue ela lhes possa proporcionar nos varios dominios da vida, e colaborando na sua construgéo
na medida das suas possibilidades, isto é, criar uma sociedade em que todos possam ser
valorizados e respeitados (Corbert, 1997; Pinto, 2010). Contudo, as condigbes necessarias para
assegurar este tipo de relacdo geram uma grande variedade de desafios a forma de organizagéo
e funcionamento instituido na sociedade atual, pois implica uma concecao de cidadania que crie
unidade sem descurar a diversidade. E necessario um modelo que, como afirma Barroso
(2006a), fomente “a qualidade das relagdes interpessoais e o compromisso solidario e
participativo na realizagdo de uma obra colectiva” (p. 294). Isso, porém, nao parece constituir
tarefa facil, pois, como temos vindo a verificar, a nossa sociedade tem tentado esbater ou

erradicar a diferenca, em vez de tirar partido dela (Stoer e Magalhaes, 2004, 2005).
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A este propésito, Stoer e Magalhdes (2004, 2005)*°, propdem um modelo de relagdo com a
diferenca, que designaram por modelo relacional, em que consideram que “a diferenca somos
nés” (Stoer e Magalhaes, 2005, p.140), isto €, em que se parta do pressuposto de que todos
somos diferentes e nos encontramos num mesmo patamar. Dessa forma deixaria de existir um
ponto de referéncia para determinar quem sao 0s outros, o que implicaria pensar as diferencas,
nao a partir do discurso sobre elas, mas a partir delas proprias. Esta seria certamente uma atitude
mais compreensiva e integradora de ver a deficiéncia e que permitiria aceita-la e lidar com ela
de forma inclusiva e em linha com modelo biopsicossocial. Porém, requer também uma nova
atitude epistemoldgica e politica.

1% Na andlise que efetuaram a forma como a sociedade ocidental se tem relacionado com a diferenca, estes autores
encontraram quatro modelos distintos de relacionamento: modelo etnocéntrico, que se traduz numa perspetiva
assimilacionista da diferenga, isto €, em que a sociedade s aceita 0s outros se eles se adaptarem aos seus padrdes de
referéncia; modelo da tolerancia — em que a sociedade admite a convivéncia com a diferenga, mas se mantem numa
posicéo de superioridade em relagdo a quem ndo se adapte as suas regras (multiculturalismo benigno); modelo da
generosidade — em que a sociedade adota uma postura de culpa pelas dificuldades geradas na inclusdo da diferenca e
adota atitudes de cuidado, fomentando a emancipagao (multiculturalismo critico); modelo relacional — modelo proposto
pelos autores em que todos estariam ao mesmo nivel.
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1.2.2. O mundo da reabilitacéo

Apesar de existirem evidéncias de que a reabilitagdo é tdo antiga quanto a prépria deficiéncia
(Blouin e Echeverri, 2010), a sua forma de organizagdo atual € muito recente, sendo, ainda
assim, variavel de pais para pais. Esta comecou a surgir por altura do Renascimento, na
sequéncia das primeiras tentativas cientificas de abordagem da deficiéncia. Principiou por
traduzir-se em acdes de tipo assistencialista, fruto da necessidade de controlo social e de
desculpabilizacdo da sociedade da época, ainda muito coladas aos principios da caridade crista
(Martins, 2005a; Stiker, 1999). Seguiram-se as primeiras iniciativas educativas dirigidas a
pessoas com problemas sensoriais e mentais (Amado, 2012; Stiker, 1999). S6 depois as
deficiéncias fisicas foram contempladas com as primeiras tentativas de correcéo ortopédica. A
maioria destas primeiras intervengbes era levada a cabo em instituicbes do tipo asilar
(instituicdes psiquiatricas, estabelecimentos para deficiéncias sensoriais, sanatorios e, mais
tarde, centros de reabilitagdo fisica) (Foucault, 1978; Goffman, 1968), promovendo, portanto, a

segregacao, sem preocupacgdes de devolucdo das pessoas a respetiva comunidade.

Durante o século XIX, com o apogeu da industrializa¢do, houve um aumento exponencial de
sinistrados do trabalho, o que levou ao desenvolvimento das primeiras a¢des de prote¢éo social
dos trabalhadores e ao nascimento da beneficéncia privada (Stiker, 1999). Mas s6 mais tarde,
na fase das grandes guerras mundiais (1914 e 1945), é que se comecou a estabelecer uma
relagdo de maior proximidade entre a sociedade e a deficiéncia devido ao aparecimento de
sinistrados de guerra, 0 que levou a consolidagdo de algumas medidas de protecéo social e a
uma timida tentativa da sua reintegracao profissional. Contudo, apenas no final da segunda
grande guerra se deu uma viragem na reabilitacdo profissional, a qual passou a desenvolver-se
com recurso a técnicas e medidas especificas para o efeito, descolando-se de o modelo asilar
(Martins, 2005a; Stiker, 1999). Estas novas formas de reabilitagdo visavam a reintegracdo das
pessoas com deficiéncia no lugar que lhes pertencia na sociedade, quer na vida quotidiana, quer
na vida laboral. No entanto, tal como salienta Stiker (1999), esta integracdo ndo correspondia
necessariamente a uma abertura da sociedade para aceitar a diferenca, mas antes a uma
tentativa de a esbater e de a negar, sendo que a reabilitacdo, apesar de ja ndo implicar a
institucionalizacdo, continuava a decorrer maioritariamente de forma segregada e de acordo com
as regras implicitas do modelo médico. Por outras palavras, a reabilitagéo visava a conformidade
e a normalizagdo, pois a sociedade nada fazia para se ajustar e receber as pessoas com

deficiéncia, ficando o 6nus da adaptacao a seu cargo.

Entretanto, o conceito de reabilitacéo foi-se alargando progressivamente, passando a abranger
dominios variados e a ser dirigida a todos os tipos de deficiéncias. Tem também vindo a abranger
todos os leques etarios, ainda que, quando reportado a criangas e jovens, tenha mais o sentido
de habilitacéo, ja que se destina ao desenvolvimento de fun¢des nunca antes adquiridas (Blouin

e Echeverri, 2010). Em consequéncia disto foi-se desenvolvendo também uma nova classe de
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profissionais — a dos técnicos de reabilitagédo — cujo poder se foi consolidando no campo, devido
ao valor atribuido as suas competéncias, o que também tem vindo a justificar a tomada de

decisdes que fazem na vida dos individuos (Stiker, 1999).

Relativamente a forma de conceber a reabilitacédo, pode dizer-se que, no senso comum, se trata
de um termo que reporta para a ideia de reparacao, regeneracao ou restituicdo de algo?, o que
se encontra em linha com a posicéo de Stiker (1999), que a considera estritamente ligada a ideia
de reposicdo da normalidade apés a ocorréncia de uma alteracao ao funcionamento regular ou
a integridade fisica do ser humano. Nesta 6tica, a reabilitacdo esta associada a superagdo das
incapacidades individuais, possibilitando a integracdo e ajustamento das pessoas com
deficiéncia a sociedade, ainda que para isso seja necessario recorrer a mecanismos de
substituicdo/compensacéo. Apesar desta forma de entender a reabilitacdo estar mais associada
a ideia de remediacgdo de um deficit do que propriamente a sua cura, trata-se de uma concec¢éo
em linha com a perspetiva médica de conceber a deficiéncia, ja que se centra no individuo e
objetiva uma espécie de “restauro” magico da sua condi¢do anterior (Oliveira, 2008, p.108). No
entanto, esta ndo é a Unica forma de entender o conceito de reabilitagdo, o qual esté longe de

apresentar uma estrutura conceptual unificadora (OMS, 2012).

Ha autores (Oliveira, 2008; Teixeira, 2008), para quem a reabilitacdo ndo pode ser apenas vista
numa o6tica funcional, considerando que as intervencdes devem ter em conta a complexidade do
ser humano, por forma a prepara-lo para lidar com os desafios que se lhe colocam nas varias
esferas da vida, quer estejam relacionados com o ambiente fisico e social, quer com a sua prépria
experiéncia subjetiva. Neste caso, a reabilitacdo deve ser entendida como um processo no qual
a pessoa questiona o seu projeto de vida e adota novas modalidades de viver e de interpretar a
sua existéncia. Nao estd em causa a reposi¢éo do tipo de funcionamento anterior, mas sim a
exploracdo de novas formas de viver, isto €, reabilitar significa “habilitar de novo a existir”
(Teixeira, 2008, p. 106). Trata-se de um processo de capacitacdo individual que fomenta a
reflexdo e a criatividade com vista a descoberta de um novo sentido para a vida. Nesta otica,
embora a reabilitacdo seja centrada no sujeito, é vista muito para além da reabilitagdo fisica,

implicando a aceitacdo realista da situacdo e a busca de alternativas significativas.

Organismos internacionais, tais como a Rehabilitation International (1981), o Conselho da
Europa (1994) e a OMS (2012), consideram que a reabilitacdo deverd ser interpretada como um
processo constituido por um conjunto de medidas de saulde, educativas, profissionais e sociais
que, utilizadas de forma articulada e em funcéo da situacdo de cada um, contribuam para
potenciar a funcionalidade e a integragdo do individuo na sociedade. O objetivo Gltimo sera o de

assegurar ao individuo um grau de funcionalidade e de autonomia que Ihe permita participar na

2 Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa [em linha], 2008-2013,
http://www.priberam.pt/dIpo/reabilita%C3%A7%C3%A30 [consultado em 02-03-2015].
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sociedade em igualdade de circunstancias com os demais e usufruir da melhor qualidade de vida

possivel.

As modernas concec¢Bes de reabilitacdo descentram a atencdo da intervencdo exclusiva no
individuo, para comecarem a dirigi-la também para acdes junto do contexto onde o mesmo se
insere, valorizando as questdes da inclusao social e da diversidade humana (CRPG/ISCTE,
2007c). De acordo com Blouin e Echeverri (2010), estas abordagens inserem-se no modelo da
"reabilitacdo total" ou "reabilitacdo integral" (p. 2), a qual se baseia numa viséo holistica do ser
humano e utiliza metodologias de intervengdo multidisciplinares que tenham em conta as
necessidades fisicas, psicolégicas, sociais e ambientais das pessoas. Para estes autores, a
reabilitacdo pode ser definida como o "processo de avaliacdo da pessoa com deficiéncia e as
intervencdes que visam a participagdo social da pessoa" (Blouin e Echeverri, 2010, p. 7). Trata-
se de uma visdo em linha com a concec¢éo relacional da deficiéncia — defendendo mesmo a
utilizacdo da CIF como ferramenta de avaliacdo — que sublinha o objetivo final da reabilitagéo,
mas que ndo descura as etapas intermédias do processo, as quais sao vistas como cruciais. A
intervencao pode, portanto, ser efetuada de forma faseada e ser dirigida a um ou véarios dominios
da funcionalidade humana, servindo para atenuar as consequéncias das alteracdes as estruturas
e funcbes do corpo, para reforcar e reestruturar as capacidades residuais, para ajustar as
atividades e a participacdo do individuo, prevenindo situa¢des incapacitantes, e para ajustar 0s
fatores ambientais que afetam a pessoa. Hoje em dia defende-se também que a reabilitacao seja
desenvolvida na comunidade de origem, de acordo com os principios da reabilitacdo baseada
na comunidade (Blouin e Echeverri, 2010; CRPG/ISCTE, 2007; OMS/ILEP, 2007; Stiker, 1999).

O conceito de reabilitacdo baseada na comunidade (CBR) nasceu por iniciativa da OMS no final
dos anos 70, sendo definida como “uma estratégia de desenvolvimento comunitario para a
reabilitacdo, equalizacdo de oportunidades e inclusdo social de todas as pessoas com
incapacidades” (OMS/ILEP, 2007, p. 1). Trata-se de um modelo de interven¢cdo que assenta
numa estratégia multissectorial e transversal as varias esferas da vida social. O objetivo é
promover o0 acesso das pessoas com deficiéncia ndo sé a servi¢os de reabilitagdo, mas também
as restantes estruturas relacionadas com a educacéo, formagéo, emprego e servicos sociais
disponiveis para a generalidade dos cidadaos na sua comunidade de origem. Este modelo de
reabilitacdo implica a articulacdo de esforcos entre as proprias pessoas com deficiéncia, as
familias, entidades governamentais e restante comunidade, melhorando néo s6 a qualidade de
vida individual, mas contribuindo também para o desenvolvimento de uma cultura inclusiva de
toda a coletividade (OMS/ILEP, 2007).

De acordo com Stiker (1999), este € o modelo mais apropriado para promover uma melhor
integracdo e participagdo social, pois traduz-se num modelo de assisténcia personalizada que

decorre 0 mais préximo possivel do ambiente de origem da pessoa com deficiéncia. Na opinido
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deste autor, ndo é expectavel que a aceitacao e o respeito pela diferenca partam de estruturas
coletivas distantes, mas do contexto social de proximidade:

“a melhor integracdo sera sempre a primeira € ndo a reintegracdo apés um longo caminho
percorrido num circuito especializado. Se desejarmos integrar, entdo ndo desintegremos a fim de
reintegrar” (Stiker, 1999, p. 195).

Esta € também a conclusdo que se pode retirar de algumas experiéncias de intervencao
baseadas neste modelo, implementadas em paises em desenvolvimento, as quais tém

apresentado resultados bastante satisfatérios (OMS, 2012).

Contudo, ainda de acordo com Stiker (1999), esta opcao nao é facil, pois, na nossa sociedade,
é dificil manter as pessoas com deficiéncia no seu meio por razdes variadas, identificando,
nomeadamente, as seguintes: o facto de muitas intervencdes requerem equipamentos e
procedimentos muito especificos, tende a limitar o local onde sédo efetuadas; a sociedade
moderna tende a desagregar as formas tradicionais de sociabilidade, deixando pouco tempo para
o convivio familiar e para cuidar de uma pessoa com deficiéncia, a qual exige permanentemente
um elevado nivel de cuidado e de acompanhamento; a op¢ao de manter as pessoas integradas
no seu meio de origem acarreta um esfor¢o suplementar ao nivel da prépria comunidade, a qual
deve proporcionar espacos acessiveis, materiais necessarios a sua educacgdo, orientacao
vocacional e formacgéo profissional em centros regulares (ainda que para isso seja necessario
partilhar equipamentos/servigos entre organizagdes); este tipo de solu¢do requer a promocao de
politicas ativas de emprego na zona de origem e a conversdo das atuais instituicdes
especializadas em agentes de mudancga social, pois a aceitacdo das pessoas com deficiéncia
implica trabalhar o meio envolvente com esse objetivo. Em suma, uma verdadeira integracdo
destas pessoas numa comunidade implica proporcionar-lhes os meios para gozarem de uma
qualidade de vida adequada e participarem em igualdade de circunstancias num grupo em que
a singularidade e a diferenca sejam valorizadas, ndo as obrigando as mesmas regras dos outros,

0 que pode acarretar alguns custos e dificuldades adicionais.

Na prética, este modelo esta ainda pouco implementado. Assim, o conceito de reabilitacdo
continua a conduzir-nos a um campo social especifico, com vérias areas de intervencgéo
implicitas, reportadas aos varios aspetos da existéncia humana que podem ser afetados pela
experiéncia da deficiéncia, e que o compartimentam em secc¢des de acordo com légicas e
regularidades especificas (Veiga, 2006). Trata-se, portanto, de um dominio vasto e complexo,
onde prolifera uma grande variedade de termos e de designac¢6es (Blouin e Echever, 2010). Nele
se tém incluido aspetos tdo variados como a reabilitacdo médica e funcional, a educagédo
especial, a reabilitacdo profissional e a integracdo social, mas também aspetos relacionados com
a prevencao e a intervencgéo precoce, a informacao e sensibilizacdo da sociedade em geral para
as questdes da deficiéncia, a adaptacdo do meio ambiente, a protecao social, econémica e
juridica, assim como questdes relacionadas com a investigacdo e formacdo dos técnicos
intervenientes no processo (Lima, 1999). Cada uma destas areas reporta-se a um conjunto mais
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ou menos diversificado de atividades, desenvolvidas por um vasto conjunto de técnicos
qualificados, tais como: médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
terapeutas da fala, musicoterapeutas, psicologos e neuropsicélogos, conselheiros vocacionais,
técnicos de recreacdo e de insercdo na comunidade, assistentes sociais, etc. (Stiker, 1999;
Blouin e Echever, 2010). Tradicionalmente, a intervencdo tem vindo a ser desenvolvida
predominantemente em organizacdes criadas especificamente para o efeito e habitualmente
localizadas nos grandes centros urbanos, o que tem dificultado o acesso as pessoas que dela
necessitam e o0 envolvimento da restante comunidade no processo de reabilitacdo. Apesar do
conceito de reabilitacdo baseada na comunidade poder inverter esta situacdo, ele implica a
reafectacdo de todos estes recursos (CRPG/ISCTE, 2007; Stiker, 1999), assim como uma nova

estruturagdo de custos, o que dificulta a sua aplicacdo (Borsay, 1997).

Algumas destas dimensdes da reabilitacdo tém sido mais valorizadas do que outras, ao que nao
sera alheio ao facto de a deficiéncia ter vindo a ser predominantemente encarada de acordo com
0 modelo médico-funcional. Assim, o peso e a visibilidade da reabilitagcdo médica e funcional, a
par de préticas ligadas a solidariedade e seguranca social, ttm sido mais elevados do que o de
outras areas, que s6 recentemente comegaram a ganhar forma (Lima, 1999; Veiga, 2006).
Exemplo disso tem sido a evolucdo ao nivel da educacao de criancas e jovens com deficiéncia,
a qual num passado ndo muito distante tinha pouco relevo e era marcada pela educacgéo especial
e, num curto espaco de tempo, passou para o centro do debate e foi palco de uma evolugéo
consideravel ao nivel dos conceitos e das praticas, que conduziu a consolidacdo da escola
inclusiva e, mais recentemente, da escola para todos (Ferreira, 2006; Forreta, 2018; Rodrigues,
2006a). A formagao/reabilitagéo profissional, dirigida a grupos etarios mais elevados e visando a
transicdo para a vida ativa, comegou também a ganhar alguma relevéncia, embora de forma mais
timida que a sua congénere dedicada as criangas (Lima, 1999). Na reabilitacdo profissional tém
cabido acfes relacionadas com o aconselhamento vocacional, a formacao e o apoio a colocagéo
profissional e/ou a manuten¢éo e progressao na carreira, as quais assumem um valioso papel
no processo de devolucao das pessoas com deficiéncia a sociedade de que fazem parte. Neste
tipo de reabilitagdo tém-se vindo a destacar especialmente as a¢cdes de natureza formativa, mas
estas tém decorrido preferencialmente & margem do sistema regular de formagéo, dando mesmo

origem a um campo social especifico (Veiga, 2006).

De acordo com Veiga (2006),

“o atual campo da reabilitagédo profissional das pessoas com deficiéncia € uma esfera autbnoma
da vida social, que difere de todos o0s outros campos sociais que possam formar-se
conceptualmente” (p. 186).

Isto acontece devido ao facto dos atores nele envolvidos terem vindo a construir uma teia de
relacdes sociais com finalidades e recursos especificos, que tém contribuido para a edificacédo
duma estrutura com histéria propria e autbnoma. Trata-se de um subcampo da reabilitagdo
caracterizado por se tratar de um espago onde decorrem atividades especificas, de acordo com
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regras proprias, cujo cerne é o valor social do trabalho, pois, apesar das modificagbes sociais
em curso, ter um emprego ainda continua a ser uma das melhores formas “para aceder ao
estatuto de maioridade social e de participante ativo na vida social’ (Veiga, 2006, p. 188), para
além de proporcionar a sustentabilidade econémica que constitui um pilar da autonomia e da
qualidade de vida preconizada pelos defensores do modelo da vida independente (Barnes,
2007b; GEP/MSSS, 2012; Stiker, 1999). No que concerne as questdes do emprego, também se
produziu uma evolucao significativa, nomeadamente a partir dos anos 60, na medida em que
houve uma descolagem das intervencdes que decorriam maioritariamente em meio protegido,
para passar a prevalecer a tendéncia de insercéo das pessoas com deficiéncia em meios normais
de trabalho, com o objetivo de reduzir a exclusdo e segregac¢éao laboral (Barnes e Oliver,1993;
Veiga, 2006). Contudo, apesar das compensacdes salariais e outros incentivos oferecidos aos
empregadores e da introducdo do regime de quotas nalguns paises, este publico tem mantido a
dificuldade em inserir-se profissionalmente e em aceder a salarios dignos.

No que toca a componente da reabilitacdo mais relacionada com a protecdo social, ela tem
constituido uma das areas com mais peso no setor e tem vindo a assumir grande importancia na
vida das pessoas (Veiga, 2006), homeadamente na sua vertente de compensacdo, na medida
em que condiciona, em larga medida, o acesso a recursos econémicos por via da atribuicdo de
subsidios e de outros beneficios sociais. Esta vertente da reabilitagdo esta intrinsecamente
ligada a forma de determinar a deficiéncia e, por consequéncia, muito dependente dos modelos
de avaliacédo da incapacidade adotados, que, como sabemos, tém sido largamente suportados
no modelo médico (Pedroso, 2008). Dada a natureza passiva da grande maioria das medidas
implementadas e o baixo nivel de recursos que habitualmente proporcionam, ela tem sido em
grande medida responséavel pelo afastamento das pessoas da participacao social ativa e pela
manutenc¢do da sua situacao de dependéncia, marginalizacao e fragilidade econémica (Fontes,
2009; Pimenta e Salvado, 2010). Contudo, sobretudo a partir das décadas de 80/90, comecgaram
a ser introduzidas nesta area algumas medidas ativas mais consonantes com o modelo social,
que desincentivam a subsidiodependéncia e fomentam a autonomia e participacdo das pessoas,
para além de permitirem reequilibrar os proprios sistemas de seguranca social em termos

financeiros (Pedroso, 2008).

As questdes da protecdo social estao intrinsecamente ligadas a intervencéo do Estado na area
da deficiéncia. Pode mesmo dizer-se que foi a partir da segunda metade do séc. XX que, “com
o desabrochar do Estado Providéncia, o campo da reabilitacdo comec¢ou a adquirir os contornos
da estrutura social, ideoldgica e politica que tem atualmente” (Veiga, 2006, p. 194), pois tem sido
o Estado a determinar e a regular as medidas de reabilitacdo através de diversos mecanismos
legais. A producao legislativa tem sido vasta e incorporada em diversos niveis de governagao
(Rocha, 2012), sendo, obviamente, influenciada pelos modelos de analise da deficiéncia vigentes
a época da sua criacdo, pelo que tem vindo a evoluir de l6gicas assistenciais e segregativas para

l6gicas de inclusdo e de participacdo social (Pedroso, 2008, 2012; Pimenta e Salvado, 2010;
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Veiga, 2006). A esta evolucdo também néo tem sido alheia a emissdo de pareceres e
recomendacdes por parte de organismos internacionais que se tém dedicado a estas matérias,
as quais, pouco a pouco, tém vindo a ser adotadas pelos Estados membros, apesar das

evidentes diferencas ainda encontradas na sua aplicacao local (Pedroso, 2008; Santvoort, 2009).

A ONU tem sido uma das organizacdes que mais contributos tem dado para esta area,
comecando desde logo pela Declarac&o Universal dos Direitos do Homem, proferida em 1948, a
qual constituiu um marco por reconhecer a igualdade de direitos e dignidade a todas as pessoas,
tendo inspirado os Estados no desenvolvimento de politicas sociais em geral e de reabilitacéo
em particular (Pedroso, 2008; Rocha, 2012). Contudo, foi preciso esperar quase 60 anos para
ser proclamada a Convengéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), a qual trata mais
especificamente dos direitos humanos destes cidadaos (GEP/MSSS, 2012). Esta convengéo
constituiu uma viragem na forma de abordagem politica a deficiéncia, pois fomenta a criacéo de
medidas que se adequem as caracteristicas destas pessoas e impulsionem a sua participagao
na sociedade, em linha com os mais recentes paradigmas tedricos e reafirmando principios
universais, tais como: dignidade e autonomia individual, ndo discriminacéo, participacéo plena e
inclusdo, respeito pela diferenca e diversidade, igualdade de oportunidades, acessibilidade e
respeito particular pelos direitos das criangcas e mulheres com deficiéncia. Criou também o
Comité dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que permite a apresentacdo de queixas a
quem se sentir lesado nos seus direitos. Mas a ONU foi também responsavel por outras
iniciativas de igual relevo no espacgo que medeia entre estas duas conven¢des, nomeadamente
a criacdo do primeiro Ano Internacional da Pessoa com Deficiéncia (1981) e o Programa de Agéo
Mundial para as Pessoas com Deficiéncia (1982), que teve a duracdo de 10 anos. Em 1993,
foram criadas as Normas das Nag¢Bes Unidas para a Igualdade de Oportunidades das Pessoas
com Deficiéncia e em 1994 foi assinada a Declaracdo de Salamanca, que constituiu um marco
na construcéo da escola inclusiva (Ferreira, 2006; Correia, 2006), e que, além de estabelecer
orientacdes dirigidas a educacéo infantil, também apontou rumos para a forma¢éo de adultos,
tanto ao nivel da alfabetizacao, como da formacéo profissional e ensino superior, defendendo os

principios da educacgdo permanente das pessoas com deficiéncia (UNESCO/MECE, 1994).

O trabalho da OIT, embora sem se dirigir especificamente as pessoas com deficiéncia, também
tem contribuido para a criacdo e implementacdo de normas que promovem a inclusdo destas
pessoas no mercado de trabalho, nomeadamente através de recomendacdes sobre a
reabilitacdo profissional e emprego de pessoas com deficiéncia, produzidas em 1955 e em 1983
(Rocha, 2012).

A Unido Europeia é o mais recente organismo internacional que tem influenciado as politicas dos

Estados membros, nomeadamente no que concerne as questdes da deficiéncia, as quais sao
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mencionadas inclusivamente na sua Carta dos Direitos Fundamentais?!, onde se reconhece 0
direito destas pessoas beneficiarem de medidas que assegurem a autonomia, a integracdo social
e profissional e a participacdo na comunidade. Apesar de no &mbito global da Unido Europeia as
medidas especificamente dirigidas a pessoas com deficiéncia serem pouco representativas,
existem varios organismos europeus envolvidos na producao de instrumentos que visam a nao
discriminacéo, que estimulam a eliminacéo de barreiras, que favorecem a integracdo no mercado
de trabalho e que fomentam o tratamento das questdes da deficiéncia de forma transversal ao
conjunto das politicas europeias (GEP/MSSS, 2012; Pedroso, 2008; Rocha, 2012; Santvoort,
2009). Também ja foi proclamado um ano europeu das pessoas com deficiéncia e foram
estabelecidos planos de acdo em seu favor (Pedroso, 2008; Santvoort, 2009), decorrendo
atualmente a Estratégia Europeia para a Deficiéncia 2010-2020, que procura dar um novo
impulso a participagdo igualitaria e plena destas pessoas na sociedade e economia europeia
(Rocha, 2012). Ha ainda a destacar que a principal fonte de financiamento de iniUmeros projetos

implementados nos varios paises membros é o Fundo Social Europeu (Rocha, 2012).

Embora grande parte das convengdes e recomendacdes internacionais tenham sido ratificadas
pela maioria dos Estados membros, isto ndo é sindnimo de que sejam efetivamente aplicadas
nos territorios nacionais. E o0 que demonstram diversos estudos, tais como o que Santvoort
(2009) realizou recentemente no espacgo europeu. Este autor conclui que as politicas para a
deficiéncia continuam a ser uma competéncia nacional e que incidem em particular nas areas da
educacdo, saude, habitacéo e transporte. Por seu lado, a politica da Unido Europeia € mais
voltada para o emprego e integracdo social e exerce sobretudo uma influéncia de natureza
informal junto dos seus Estados Membros. Por isso, existem muitas diferencas de atuagéo entre
0s paises, nomeadamente no que concerne a protecdo social, o0 que tem motivado o seu
agrupamento segundo o tipo e nivel de protecao de conferem (Pedroso, 2008; Santvoort, 2009).
De forma geral, os paises nordicos concedem uma larga protecdo a toda a populagédo, com
programas de reabilitacéo e de apoio ao emprego bastante desenvolvidos; nos paises do centro
da Europa ha modelos cooperativistas de protecdo, isto é, o apoio concedido € condicionado
pelo regime contributivo dos grupos profissionais, havendo pouca prote¢cdo para quem nunca
teve acesso ao mercado de trabalho, mas também existem modelos mistos com cobertura para
toda a populacéo e uma politica de integragéo profissional consistente; nos paises de tradicéo
anglo-saxdnica a protecdo € baixa e 0 sistema de reabilitacdo fraco; os paises romanicos
apresentam sistemas de prote¢éo dual, havendo esquemas baseados no regime contributivo e
outro tipo de apoios para a generalidade dos cidaddos, mas, de forma geral, o sistema de
reabilitagéo é pouco desenvolvido. H4 ainda que ter em conta diferencas importantes entre aquilo

gue € legislado e o que € aplicado no terreno, nao havendo resultados consistentes sobre a real

2 publicada no Jornal Oficial das Comunidades Europeias em 18-12-2000 e disponivel em
http://lwww.europarl.europa.eu/charter/pdf/text_pt.pdf
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eficacia das politicas na vida das pessoas, nomeadamente no que concerne ao exercicio dos

direitos e a integragao no mercado de trabalho (Pedroso, 2008; Rocha, 2012; Santvoort, 2009).

Relativamente ao exercicio dos direitos, o European Foundation Centre também efetuou um
estudo sobre a aplicacdo da Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia nos Estados
da Unido Europeia (European Foundation Centre, 2011)?2, concluindo que a igualdade de
oportunidades e de direitos humanos destas pessoas esta ainda longe de se concretizar,
subsistindo grandes diferencas de tratamento destes cidadaos nos varios paises analisados.
Ainda assim, o estudo demonstra que ja foram feitos alguns progressos, nomeadamente, ao nivel
do acesso ao meio edificado, aos transportes, as tecnologias de informagéo e comunicagao e ao
emprego. Contudo, existem muitas discrepancias legislativas, de que é exemplo a existéncia
simultdnea de regulamentacdo que fomenta a autonomia e mantem a institucionalizacdo, assim
como promove a educacdao inclusiva e mantem o financiamento aos estabelecimentos de ensino
especial. Alguns destes problemas podem dever-se ao facto de nem todos os paises seguirem
0 mesmo paradigma defendido na convencéo, sendo que a maioria deles nem sequer a ratificou.
Finalmente, constatou-se, mais uma vez, que a existéncia de legislagdo ndo é garantia da sua

aplicabilidade pratica, havendo falta de monitorizacdo da implementagéo das recomendacdes.

Em Portugal — pais que ratificou a Convencdo dos Direitos Humanos das Pessoas com
Deficiéncia em 2009 — foi também publicado um estudo sobre a aplicagdo da convengéo (DRPI
Portugal, 2012), nele se concluindo que, apesar da producéo legislativa com o objetivo de facilitar
a integracdo das pessoas com deficiéncia e a defesa dos seus direitos, existem ainda muitos
aspetos a melhorar. Assim, persistem problemas na acessibilidade ao meio edificado, aos
transportes e sistemas de informagdo e comunicacdo, mantendo-se 0S preconceitos e
esteredtipos negativos face as pessoas com deficiéncia e a insuficiéncia de apoios para a
concretizacdo de uma vida independente, nomeadamente no que concerne aos servicos de
apoio personalizado. Por outro lado, as mulheres com deficiéncia continuam em posicdo de
desvantagem face aos homens numa multiplicidade de contextos, nomeadamente, nos dominios
do emprego, no acesso a informacao e a servigos de apoio, assim como na vida familiar. Desta
forma, apesar da evolucao registada nas Ultimas décadas no que concerne ao reconhecimento
de que as pessoas com deficiéncia sao cidadaos de pleno direito, a verdade é que ainda parece
existir uma grande distancia entre o dominio dos valores, das politicas e das préaticas, com
resultados débeis ao nivel da modificacdo das condi¢des de vida efetivas das pessoas (Martins,
2005a).

No que concerne a evolugdo do sistema de reabilitagdo no nosso pais, ndao sendo

substancialmente diferente da que se registou na generalidade da Europa, apresenta algumas

22 Estudo financiado no &mbito do Programa Comunitario para o Emprego e a Solidariedade Social - PROGRESS (2007-
2013).
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especificidades proprias, designadamente as decorrentes do periodo ditatorial. Assim, e embora
as primeiras instituicdes dirigidas as pessoas com deficiéncia - nomeadamente as destinadas ao
ensino de cegos e de surdos - datem ainda do século XIX (Mesquita, 2001; Martins, 2006;
Amado, 2012), a preocupacao com as questdes da reabilitacdo enfatizaram-se s6 na segunda
metade do século XX, facto a que nao foi alheio o aumento subito do nimero de acidentados
resultantes da guerra colonial. Foi nessa altura que se construiu o primeiro hospital vocacionado
para a reabilitacéo fisica, criando-se posteriormente os primeiros servi¢cos de apoio a reabilitacéo
profissional, que incluiram a construcao de um centro especifico para o efeito (Lima, 1999). Foi
também nos anos sessenta que surgiram as primeiras associacdes de pais de criangas com
deficiéncia, cuja preocupacéo central se relacionava com questdes do foro educativo (Mesquita,
2001; Martins, 2006). Nesta fase, as politicas e as praticas eram dominadas pela concecao
médica da deficiéncia, pelo que as interveng¢des decorriam predominantemente em ambientes
segregados. O sistema de protecdo social era incipiente, protegendo apenas quem tivesse
carreira contributiva, pelo que o apoio social era prestado fundamentalmente por organizacdes
de caridade, sobretudo de natureza religiosa (Pimenta e Salvado, 2010). Assim comecou a
nascer uma espécie de “sociedade providéncia” (Fontes, 2009, p. 78), que floresceu com o
movimento associativo do pés-25 de Abril e se consolidou especialmente a partir dos anos 80,
com a entrada de fundos provenientes da atual Uni&o Europeia, dando origem ao presente
quadro de ONG responsaveis pela maior parte da atividade de reabilitacdo no nosso pais
(Fontes, 2009, 2012; Martins, 2006). Apesar disso, ndo se afirmaram em Portugal os movimentos
de luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia, pois estas associa¢cdes tém sido formadas
predominantemente por familiares e técnicos, mais preocupados com as questfes praticas da
reabilitacdo do que com a intervencdo civica (Fontes, 2012). Por outro lado, a tradicao
reivindicativa geral no nosso pais é fraca (Martins, 2005a), ndo existindo unidades residenciais
que agrupem o numero suficiente de pessoas com deficiéncia com essa capacidade, pelo que
as organizacdes existentes sdo pouco politizadas. As escassas reivindicacdes existentes
prendem-se, de maneira geral, com questes de primeira necessidade, dada a fraca protecéo

social proporcionada pelo Estado portugués (Fontes, 2012).

Relativamente as politicas subjacentes a construcéo deste sistema, destacam-se alguns marcos,
de que a Constituicdo da Republica Portuguesa (1976), € exemplo, pois da enfoque as questfes
da deficiéncia no seu artigo 71, ao proclamar a igualdade de direitos e deveres destas pessoas
e ao fomentar a sua participacdo na vida social, sem limitagdes que ndo sejam as decorrentes
da prépria deficiéncia (Fontes, 2009; GEP/MSSS, 2012). No texto constitucional prevé-se a
realizacdo de uma politica nacional de prevencéo, tratamento, reabilitacdo e integracdo das
pessoas com deficiéncia que incentive também a sensibilizacéo e a solidariedade da sociedade
em geral para com estes cidaddos. Compromete-se ainda a apoiar as associacdes que trabalhem
com estes objetivos, estimulando, portanto, a intervencdo do setor privado na area da

reabilitacéo.
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Entretanto, foi também criada a primeira lei de bases da reabilitagdo, em 1971, a qual ja foi revista
por duas vezes?® e que deu origem as atuais bases gerais do regime juridico da prevencao,
habilitaco, reabilitacdo e participacdo da pessoa com deficiéncia (GEP/MSSS, 2012). Apesar
de esta lei abranger desde o inicio uma variada gama de dominios de intervencao, na pratica
tém existido areas de atuacéo privilegiadas, tais como a educacédo e a saude, a promocéao do
emprego e da seguranca social (CRPG/ISCTE, 2007b), em linha com a abordagem tipica de um
Estado providéncia, embora, como vimos, fraco e de nascimento tardio (Martins, 2005a). De
acordo com Fontes (2009), a legislacdo que entretanto tem sido produzida, falta coeréncia e
planeamento global, pois tem sido centrada em aspetos particulares da deficiéncia, muitas vezes
produzida como reacdo a reivindicagcbes ou orientacBes provenientes de organismos
internacionais, e sendo emanada por érgédos decisores de setores diversos que ndo articulam
entre si, 0 que cria falhas e omissdes e, por vezes, até orientacdes contraditérias, j& que nem
sempre se regem pelos mesmos principios. Na sua visdo, esta legislacao foi ancorada numa
perspetiva de necessidades e nao de direitos, de acordo com uma ldgica assistencialista e com
uma oferta de apoio de baixo nivel — tanto em termos pecuniarios, como de servigos — 0 que
condicionou as possibilidades de vida autbnoma destes cidadaos. Ainda assim, no entender
deste autor, podem encontrar-se diversas tendéncias ao longo deste periodo: inicialmente, a
legislacdo caraterizava-se principalmente por promover a segrega¢do e o0 isolamento das
pessoas; a partir dos anos 70 acentuou-se a perspetiva da compensacao, sobretudo no que toca
aos deficientes das for¢as armadas; e s6 no novo milénio comecaram a surgir as preocupacoes
com as questbes de cidadania. Fontes (2009) destaca ainda problemas na aplicacdo da
legislacéo, resultantes, nomeadamente, do desfasamento entre a publicacdo dos diplomas legais
e a sua regulamentacéo, ou da falta de criagdo de condi¢cdes para a sua implementacdo. Por
outro lado, apesar da evidente tentativa de controlo da atividade de reabilitagdo por parte do
Estado, devido a criacdo de medidas para o efeito e ao financiamento das instituicbes a aturarem
no setor, este acaba por se desresponsabilizar da sua aplicacdo, transferindo a responsabilidade

para as ONG.

Pimenta e Salvado (2010) também consideram que as medidas implementadas tém obedecido
predominantemente a uma ldgica assistencialista, permitindo o acesso limitado, parcial e
segregado aos recursos basicos. De acordo com estas autoras, esta situacdo é em muito
devedora do modelo de protec¢cdo social vigente no nosso pais que, até a década de 80, era
assente no histérico contributivo individual proveniente dos rendimentos do trabalho, de que,

como sabemos, grande parte destas pessoas estdo afastadas.

Relativamente as questdes da protecao social, ndo parece existir grande divergéncia entre os
autores portugueses que tém estudado a matéria (CRPG/ISCTE, 2007b; Fernandes, 2011;
Fontes, 2009; Martins, 2005a; Pedroso, 2012; Pimenta e Salvado, 2010; Pinto, 2011a), ja que

Z Lei 6/71, de 8 de Novembro; lei n® 9/89; lei n° 38/2004.
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sdo unanimes em reconhecer que, apesar do apoio social se ter vindo a generalizar, ele continua
a ser manifestamente insuficiente para suprir as necessidades das pessoas, continuando a
predominar a Gptica passiva e de compensacéo, o que contribui para as manter em situacéo de
desvantagem e nédo as incentiva a participacao efectiva na sociedade (Fernandes, 2011; Fontes,
2009; Pimenta e Salvado, 2010). Desta forma, pode concluir-se que as politicas sociais ndo tém
fomentado a vida independente e a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, pois tém
sido centradas numa abordagem compensatéria, que ndo permite 0 acesso a recursos
suficientes para viver com dignidade, produzindo uma espécie de fechamento de oportunidades

que perpetua a dependéncia e a marginalizacao (Fernandes, 2011; Pedroso, 2012).

Ainda assim, a partir de 2006, assistiu-se a uma mudanca no paradigma de abordagem politica
das questdes da deficiéncia, com a criacdo de diversos planos de acdo visando fomentar a
integragdo social e uma participacdo mais ativa destas pessoas?*. Trata-se de documentos que
ja tém explicitamente em conta o modelo social da deficiéncia e objetivam a implementacgédo de
um conjunto alargado de medidas de aplicacdo transversal aos varios dominios da vida social
(Fontes, 2009; GEP/MSSS, 2012; Pinto, 2011b). De acordo com Pinto (2011b), o primeiro destes
documentos constituiu-se num verdadeiro “turning point” (p. 4), na concecédo da deficiéncia pelo
Estado portugués, a qual é definida e justificada de acordo com 0s mais recentes argumentos
cientificos, distanciando-se, portanto, do modelo caritativo e passando a defender um modelo de
intervencdo baseado nos direitos humanos. Contudo, na opinido desta autora, existem varias
ambivaléncias e contradigbes no texto, nomeadamente no que diz respeito ao acesso aos
direitos, o qual é condicionado a comprovacéo e graduacao da deficiéncia por meio de avaliagdes
para o efeito. Desta forma, o Estado mantém o controlo na vida destes cidaddos, negando-lhes
a oportunidade de se implicarem ativamente nas decisdes que lhes dizem respeito, e aposta
numa politica economicista em detrimento de uma verdadeira politica de inclusdo — ja que a
exigéncia de comprovativos para acesso a beneficios sociais afasta muitos potenciais
candidatos, reduzindo os encargos estatais — podendo, em Ultima instancia, contribuir para
acentuar desigualdades e manter a discriminagdo, por via da manutengédo dos rotulos.

Outra medida prevista no &mbito destes planos, mais concretamente no segundo, foi a aprovagéo
de uma lei-quadro de organiza¢des ndo-governamentais de pessoas com deficiéncia (ONGPD)
e de um programa de consultoria para apoio a gestdo destas organizacfes. Trata-se de uma
medida em linha com a tradicdo portuguesa de delegacdo de competéncias do Estado nos
parceiros sociais, mas com a manutencdo do controlo das organizacdes por via da
regulamentacédo e do financiamento (Fontes, 2012; Martins, 2005a). Por outro lado, apesar do
Estado reclamar a inclusdo das pessoas nas suas comunidades, produzindo orientacdes no

sentido das respostas de reabilitacdo serem disponibilizadas nos organismos existentes para os

2 Plano de agdo para a integracdo das pessoas com deficiéncias ou incapacidades - PAIPDI 2006-09 e PAIPDI 2009-
2011 — e Estratégia Nacional para a Deficiéncia 2011-2013 (ENDEF).
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demais cidadaos, acaba por, paradoxalmente, incentivar a intervencéo fora do sistema regular,
ao fornecer apoio as organizagdes que trabalham especificamente com publico com deficiéncia.
Exemplo deste paradoxo é o que se passa com a formagédo e reabilitacdo profissional onde,
apesar de se legislar para facilitar a acessibilidade dos cidaddos com deficiéncia aos cursos e
acles destinados a populacédo em geral, ndo s6 no que respeita a formacéo inicial, mas também
no que concerne a formacéo ao longo da vida, continua a disponibilizar-se o financiamento a
entidades que trabalham apenas com este publico-alvo e predominantemente numa ldgica de
formacao inicial (Pedroso, 2012). O mesmo acontece as instituicdes de ensino especial, quando
se preconiza o ensino inclusivo (Fontes, 2009). Outro exemplo diz respeito as questdes relativas
a assisténcia pessoal, em que o Estado prefere manter o financiamento das entidades do que
subsidiar diretamente as pessoas, promovendo a institucionalizacdo ao invés da vida
independente (Pinto, 2011a).

Em sintese, pode dizer-se que, no nosso pais, as politicas de reabilitagdo tém evoluido no
sentido de fomentarem a autonomia, participagédo social e melhoria de qualidade de vida dos
cidad&@os com deficiéncia, existindo uma oferta variada de programas e medidas de intervencgéo
nesse sentido (Pedroso, 2012). Contudo, existem algumas incongruéncias na legislacdo e
discrepéancias entre a moldura legal e as préticas sociais (Fontes, 2012), que podem dificultar a
alteracao da situacao real das pessoas. Na opinido de Pedroso (2008), s6 através da participagéo
dos préprios interessados, isto €, das pessoas com deficiéncia, na concecéo e avaliagao de
estratégias e medidas a elas destinadas, se podera promover a sua verdadeira autonomia, ou

seja, a possibilidade de serem elas a escolher e a decidir o que pretendem para as suas vidas.

Capucha (2010) e Paixdo (2012), também consideram que € necessario promover o0
empowerment e a autodeterminacdo das pessoas com deficiéncia. Contudo, isso implica, para
além de medidas politicas, um processo de distribuicAo de poder de dificil gestéo,
nomeadamente ao nivel das organizacfes a operar no setor (Paixado, 2012), pois a prestacao de
servigos de reabilitagdo tem tendéncia a ser efetuada numa ética de dependéncia do destinatario
em relacdo ao cuidador (Shakespeare, 2000b). Um dos grandes debates da atualidade reside
justamente na discuss@o sobre a forma como deve ser implementada a relacdo de ajuda,
nomeadamente no caso das grandes incapacidades (European Foundation Centre, 2012).
Nestas situacdes, € comum a necessidade de assisténcia pessoal, o que leva a
institucionalizacdo ou a dependéncia de um membro do agregado familiar, que também costuma
ver reduzidas as suas oportunidades de participacdo, homeadamente na esfera econémica
(Pinto, 2011a). De acordo com Shakespeare (2000b), apesar da possibilidade de mudanca de
praticas das instituicbes e das boas inten¢gfes de quem defende e pratica a institucionalizagéo,
esta parece beneficiar mais os funcionarios que emprega do quem necessita de apoio. Por outro
lado, centrar a prestagdo de cuidados na familia apresenta repercussdes negativas para o seio
familiar, pois o cuidador principal — em geral a mée — fica confinado & esfera doméstica (Pinto,

2011a). A possibilidade de aquisi¢éo de servigcos de apoio na comunidade poderia constituir uma
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alternativa adequada. Porém, apesar deste tipo de solugao se encontrar em linha com o principio
da vida independente e do seu custo ser menor, proporcionando melhor qualidade de vida, os
Estados, nomeadamente o portugués, costumam ser relutantes na atribuicdo de subsidios
dignos diretamente as pessoas (Barnes, 2007b; Pinto, 2011a). Esta constatacdo leva-nos a
questionar o motivo para tal comportamento, o qual tanto pode traduzir a manutencédo da visédo
tradicional da deficiéncia por parte do legislador, levando-o a apostar em medidas de légica
assistencialista, como a priorizacdo dos interesses das entidades em detrimento dos interesses
dos individuos, ja que, para além do peso que representam na economia, estas podem constituir
uma forma do Estado manter o controlo sobre o setor devido a sua dependéncia financeira em
relagdo ao mesmo, como, de resto, ja foi demonstrado em varios tipos de organizagdes,

nomeadamente, na esfera educativa (Lima, 2012).

A promocéao da autonomia por via da aposta em medidas de formagéo e reabilitac&o profissional
parece ser mais consensual, constituindo esta uma das principais medidas ativas em vigor
(Pedroso, 2008). Relativamente a esta area, o Estado tem determinado a adocéo de a¢fes para
assegurar o direito de acesso ao emprego, ao trabalho, a orientacdo, a formacéo, a habilitacdo
e reabilitacdo profissionais e a adequacao das condi¢des de trabalho da pessoa com deficiéncia,
fomentando em particular o recurso ao autoemprego, ao teletrabalho, ao trabalho a tempo parcial

e no domicilio?s.

Apesar do sistema de reabilitac&o profissional se poder considerar como um sistema jovem, pois
s6 comecou a ser criado no inicio da década de 80, também aqui se tem verificado alguma
evolugdo nas normas e nas praticas. Assim, a iniciativa, como vimos, partiu do Estado, com a
criacdo dos primeiros Centros de Reabilitacdo Profissional que ficaram na dependéncia do
IEFP25, no qual, na altura, foi também criado um servico especifico para tratar dos problemas da
reabilitacdo profissional?’. Entretanto, o sistema foi-se expandindo, mas com recurso ao
envolvimento de ONG, até constituir uma rede descentralizada de servi¢cos que, em 2003, ja
contava com 132 entidades espalhadas por todo o territério (IEFP, 2004), facto a que néo foi
alheio o inicio da intervencdo do FSE no nosso pais, através do qual se passou a financiar o
setor (Capucha, 2004). Apesar disso, esta rede tem estado sempre sob a tutela do IEFP, através
do qual tem sido canalizado o financiamento e o apoio técnico para desenvolvimento das
atividades. Nalguns casos, este instituto chegou mesmo a apoiar estas entidades na construgcéo

e adaptacdo de instalagcbes, controlando-as através de acordos de cooperacdo, para além da

25 | ei n° 38/2004

26 Centro de Reabilitacdo Profissional de Alcoitdo, na zona de Sintra — com dois nicelos: o niicleo de Ranholas, criado
em 1981, e nucleo de Alcoitéo, em 1987; e Centro de Educacgéo e Formagéo Profissional Integrada (CEFPI), na Vilarinha,
Porto — que nasceu também em 1981.

27 servico Nacional do Emprego de Deficientes que, posteriormente foi transformado na Direcdo de Servicos de
Reabilitacdo que so6 foi desmantelada no final de 2007, na sequéncia da reforma da formacéo profissional, a qual
preconiza que a formacdo e emprego deste tipo de publico sejam tratados no dmbito dos servigcos regulares, em linha
com o principio da incluséo.
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publicacao de legislagdo especifica para o efeito?®. Assim, as acfes de formagédo e insergao
profissional dirigidas as pessoas com deficiéncia tém vindo a ser implementadas exclusivamente
por este tipo de estruturas, em ambientes predominantemente segregados e obedecendo a uma
I6gica de remediacao e de compensacao de deficits individuais, que a producéo legislativa tem
incentivado, por se centrar mais na pessoa do que no ambiente, contrariando o espirito inclusivo

das novas concecdes da deficiéncia (Martins, 2005a, 2006).

O discurso a favor da integracéo profissional das pessoas com deficiéncia, ndo s6 como forma
de prover o seu sustento, como também de potenciar a sua valorizagao pessoal e insergdo social
estd presente nesta legislacdo desde o seu inicio, sendo o valor do trabalho como fonte de
integracéo social legitimado no &mbito da primeira revisdo da lei de bases da reabilitacdo, em
1989. No entanto, s6 com a publicacdo do programa de emprego e apoio a qualificacdo das
pessoas com deficiéncia e incapacidades?®, que se encontra atualmente em vigor e que foi
produzido em linha com a reforma da formacéo profissional®, foi devidamente explicitado o
incentivo a integracdo das pessoas com deficiéncia no sistema regular de formacdo,
desincentivando-se claramente o recurso a agfes de natureza alternativa. A reforma da formacéo
profissional permitiu também, pela primeira vez, contemplar acdes de reabilitacdo profissional no
guadro do sistema de nacional de qualifica¢des, proporcionando formagéo certificada as pessoas
com deficiéncia. Contudo, continuou-se a prever o desenvolvimento das a¢des nos centros de
reabilitagdo profissional, Unicos locais onde, na pratica, as pessoas com deficiéncia conseguem
encontrar a maior parte das respostas formativas e de apoio a integracdo profissional ajustadas

a sua situacao.

Desta forma, apesar do esforco legislativo e da tentativa de incorporagdo dos mais recentes
desenvolvimentos teéricos no campo da deficiéncia nas medidas politicas, na pratica continuam
a reproduzir-se as regras sociais vigentes sobre a deficiéncia, pois a responsabilidade da sua
execucdo tem sido deixada a cargo de organismos particulares, que as adequam aos seus
modelos de funcionamento (Veiga, 2006), persistindo a segregac¢édo e os efeitos de dependéncia
contrarios ao espirito do legislador (Fernandes, 2011; Fontes, 2009, 2012; Martins, 2005a, 2006;
Mesquita, 2001), situacéo que, de resto, ndo parece diferir da encontrada em organiza¢des que
atuam junto de outros publicos fragilizados socialmente, as quais também parecem promover
nos seus utilizadores uma atitude de aceitacdo e de subordinacdo ao sistema, ao invés de
promoverem a autonomia e inclusdo social (Russier, 1995). O efeito das medidas acaba, assim,
por ficar muito dependente das condi¢des especificas da atuacédo de cada entidade, justificando
a ideia de que, apesar da legislacdo portuguesa ser considerada bastante progressista, acaba

por ter poucos efeitos praticos na promocdo da mudanca, existindo, como refere Martins (2009,

28 Destaca-se o Decreto-Lei n® 247/89, que regulou durante quase 20 anos o apoio técnico e financeiro concedido pelo
IEFP aos promotores dos programas relativos a reabilitagéo profissional.

29 Decreto-lei n° 290/2009, regulado pelo despacho normativo n° 18/2010.

30 Resolugéo do Conselho de Ministros 173/2007, de 7 de Novembro.
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p. 12), “um abismo entre o legislado e o aplicado”. Este autor considera que as politicas tém sido
centradas na pessoa e ndo na sociedade, pelo que pouco tém contribuido para a mudanca social,
sendo que o acento tonico nas questdes da exclusdo e da precariedade tem acabado por
contribuir para legitimar os preconceitos associados a deficiéncia, ao invés de contribuir para a
sua erradicacdo. Por outro lado, o facto das medidas implementadas terem pouco em conta as
experiéncias das pessoas com deficiéncia, nomeadamente, devido ao déficit de participacao das
préprias, também nao contribui para a transformacao social. Fontes (2009) chega mesmo a
conclusdo de que o Estado portugués tem tido pouco respeito pelos cidaddos com deficiéncia,
considerando que

“apenas politicas sociais mais consequentes e emancipatdrias face ao quotidiano das pessoas
com deficiéncia, bem como uma refocagem e unicidade das politicas de deficiéncia, podera operar
uma efectiva transformagao das vidas das pessoas com deficiéncia em Portugal e, desta forma,
aprofundar o projecto de cidadania nacional” (p. 90).

Poderemos, entdo, concluir que, apesar da evolu¢éo das politicas e da dimensao alcancada pelo
sistema de reabilitacdo portugués, ele apresenta fragilidades que dificultam a promocé&o da vida
autonoma das pessoas com deficiéncia no nosso pais. Um dos maiores problemas identificados
diz respeito a falta de respostas articuladas e continuadas que permitam as pessoas evoluir de
acordo com as suas necessidades e expetativas (Duarte, 2013; Pedroso, 2008, 2012). Sera,
pois, necessario, tal como sugere Pedroso (2012), apostar em alternativas que sejam
disponibilizadas numa légica de “reabilitagdo ao longo da vida” (p. 105), que abranja todas as
dimensdes e fases da existéncia humana e promova uma cultura de corresponsabilizacdo de
todos os atores sociais envolvidos. Trata-se de uma légica em linha com o conceito de
reabilitagdo baseada na comunidade e com o modelo relacional da deficiéncia, que implica uma
abordagem holistica e compreensiva, com envolvimento ativo da propria pessoa, mas também
de parceiros locais, que deve ser apoiada pelo Estado por intermédio de or¢camentos
personalizados que permitam a pessoa com deficiéncia efetuar as escolhas que considere mais

adequadas a sua situacao.

62



“Reaprender a viver”

1.2.3. A experiéncia subjetiva da deficiéncia

Independentemente da forma como se concebe, como se instala ou como se manifesta, a
deficiéncia tem sempre implicagbes para a pessoa que afeta, podendo, no entanto, ser
experimentada de forma diferenciada conforme as circunstancias de cada um (Loja, 2012;
Pereira, 2006; Priestley, 2001c; Rowlands, 2001; Santos, 2000). O proprio significado atribuido
a deficiéncia pode ser variavel de pessoa para pessoa devido a sua natureza subjetiva.
Constatando este facto na sua pratica clinica, Ueda e Okawa (2003), propuseram o termo
“experiéncia da deficiéncia” para designar esta dimensdo subjetiva, a qual consideraram ser
determinante para a forma como a pessoa lida com a situagéo e, consequentemente, para a sua

satisfacdo e qualidade de vida.

A experiéncia subjetiva resulta de um conjunto de processos cognitivos, emocionais e
motivacionais utilizados pelo ser humano para representar o mundo e dar sentido as suas
vivéncias, estando em construgcdo permanente por via da reflexao e articulacdo com o exterior.
Por se tratar de um processo interno, a experiéncia vivida por cada um é Unica, sendo apenas
acessivel através da introspecéo e transmitida ao exterior por intermédio da linguagem (Varela,
Thompson, Rosch, 1991). O conceito é aplicado por Ueda e Okawa as pessoas afetadas por
uma condicdo de saude ou deficiéncia sob a designacdo de dimensdo subjetiva da
funcionalidade e incapacidade (Ueda e Okawa, 2003, p. 599)31, a qual é construida com base na
articulacdo entre as restricdes provocadas pela deficiéncia — nomeadamente as relacionados
com as sequelas fisicas, as limitag8es de atividade e as altera¢des na participagéo social e civica
— e a capacidade individual para as abordar e superar. Dito de outro modo, esta dimensao
envolve a relacdo estabelecida entre as experiéncias negativas a que o individuo € sujeito e o
conjunto de recursos de que dispde para as combater, nomeadamente, caracteristicas de
personalidade, sistema de valores, crencas e ideais, propositos de vida e estratégias de coping
utilizadas. Contudo, o grau de satisfacdo com a vida e os sentimentos experimentados séo
condicionados pela adequagédo destes recursos a situagdo. Qualquer mudanga num dos fatores
considerados — que podem ser ativados de forma inconsciente ou trabalhados ativamente pelo
individuo — acarreta implicagdes nos outros, contribuindo para a evolucdo positiva ou negativa
da experiéncia subjetiva da deficiéncia. Em dltima instancia, a superacao de atitudes negativas
conduz a “aceitacao da deficiéncia” (Ueda e Okawa, 2003, p. 600), isto €, a recuperacéo de uma
postura positiva perante a vida, o que nem sempre é conseguido na totalidade, pois existem
pessoas que evidenciam sinais de crise psicoldgica existencial e um elevado nivel de sofrimento

subjetivo mesmo apoés estabilizagéo fisica e reintegracdo socioprofissional.

31 O conceito é introduzido no &mbito de uma andlise que os autores fazem a CIF, na qual consideram que esta
classificacdo ndo contempla as questdes subjetivas da deficiéncia, propondo a sua inclusdo na mesma.
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A questdo da aceitacdo ou adaptacao a deficiéncia ndo € um assunto pacifico no seio da
comunidade cientifica. Fernandes (2011) identificou uma diversidade de conceitos e de
abordagens sobre esta tematica que tém determinado diferentes formas de investigacdo e
resultados distintos. As divergéncias comeg¢am na propria terminologia a utilizar: aceitacao,
adaptacdo ou ajustamento? De acordo com Fernandes (2011), Dembo, Leviton e Wright
propuseram, em 1975, a utilizacdo do termo “aceitacdo da deficiéncia” como equivalente a
aceitacdo de uma perda. Esta aceitacdo implicaria a alteracdo do quadro de valores individual,
por forma a permitir encarar a deficiéncia ndo como uma situacao depreciativa, mas apenas
como mais um inconveniente a ser contornado, ou um desafio a enfrentar. Porém, Fernandes
(2001) menciona que existem autores — nomeadamente, Groomes e Linkowski — que
consideraram mais correta a utilizagdo do termo “adaptacdo a deficiéncia”, por pensarem que o
sujeito pode chegar a adaptar-se a situagdo sem nunca a aceitar completamente. Em linha com
esta ideia, e ainda de acordo com a mesma autora, Dembo e Zola sugeriram a utilizagéo do
termo “ajustamento a deficiéncia”, para refletir melhor o processo subjacente a este trabalho, o
qual a rigor, pode durar toda a vida e ndo ser necessariamente vivido de forma negativa. No
entanto, o termo ajustamento também pode ser entendido como mais proximo de um resultado
e a adaptacdo ser mais alinhada com um processo, motivo pelo qual ainda ndo se conseguiu
chegar a consenso sobre o tema (Fernandes, 2011). A ideia de processo € também refletida na
Classificac@o Internacional da Funcionalidade (OMS/DGS, 2004), onde a “experiéncia vivida”
aparece como resultado da influéncia reciproca entre a funcionalidade individual e o ambiente,
podendo, portanto, variar ao longo do tempo e conforme o contexto em que o individuo se
encontre. A experiéncia de adaptacdo pode mesmo variar em funcdo do dominio da vida
considerado, na medida em que nem todas as esferas da existéncia do sujeito sdo valorizadas
de igual forma, determinando sentimentos e estratégias de acgdo diferenciadas da sua parte
(Fernandes, 2011). Desta forma, pode considerar-se que a adaptacédo a deficiéncia constituira
um processo dindmico influenciado por variaveis internas e externas ao individuo e que contribui
para o seu desenvolvimento, equilibrio psicolégico e qualidade de vida (Fernandes, 2011;
Oliveira, 2001).

Dada a existéncia de varias concecdes de adaptacdo, existem também varios modelos
explicativos sobre a forma como o processo se desenrola. Fernandes (2011) agrupou-0s em
guatro grandes grupos:

e Modelos estadio-fase — consideram a existéncia de fases previsiveis desenrolando-se
segundo uma determinada sequéncia temporal, que pode ou ndo contemplar algumas
sobreposi¢bes. Incluem choque, negacdo, ansiedade, revolta, aceitacdo e
reorganizagao/reajustamento final,

e Modelos lineares — seguem o modelo anterior, mas juntam ao processo aspetos tais
como atributos pessoais, fatores contextuais e caracteristicas especificas da deficiéncia,

que podem condicionar a elaboracdo das fases;
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e Modelos pendulares — consideram a existéncia de altera¢des graduais que determinam
trajetdrias oscilantes entre a identidade pré e pos deficiéncia;

e Modelos interativos — assentam na ideia de que o processo decorre da interagédo e
influéncia matua entre as circunstancias individuais e contextuais, determinando

trajetodrias diferenciadas de adaptacao.

Os modelos interativos parecem ser aqueles que melhor se adaptam as mais recentes
concecdes da deficiéncia e que permitem contemplar os aspetos subjetivos desta experiéncia,
0s quais demonstram que o processo de adaptacao a deficiéncia esta longe de ser um processo
linear e passivel de ser completamente concluido, pois cada pessoa vive, sente e interpreta a
deficiéncia a sua maneira e de acordo com a sua biografia e as condi¢des simbdlicas e materiais

em que ela se desenrola (Fernandes, 2011; Fontes e al, 2012; Pereira, 2006).

Apesar das divergéncias e da multiplicidade de fatores em causa, existem alguns aspetos do
processo de adaptacdo a deficiéncia que parecem ser relativamente consensuais,
nomeadamente, no que concerne ao seu periodo inicial, cujo estudo tem sido explorado
sobretudo no campo da saude, em linha com a tradicdo analitica dominante na &rea da
deficiéncia — modelo médico — (Barnes e Oliver, 1993; Loja 2012). No entanto, o conhecimento
sobre a experiéncia subjetiva da deficiéncia ao longo do curso de vida é bastante mais escasso,
focado em aspetos circunscritos desta problematica e com resultados, por vezes, bastante
dispares (Fernandes, 2011; Heller e Harris, 2012; Harris, Heller e Schindler, 2012; Martins, 2008;
Voigts, 2009).

E indiscutivel que o aparecimento subito de uma deficiéncia constitui uma rutura abrupta na
trajetéria individual (Martins, 2009; Oliveira, 2001), geradora de experiéncias emocionais,
corporais e sociais de elevado impacto. Inicialmente, as pessoas sdo confrontadas com
momentos de dor e de sofrimento fisico, com a reducéo de capacidades e com as complica¢des
de saude subsequentes, acrescidas de alteragSes a rotina quotidiana decorrentes de
internamentos e tratamentos que quase sempre implicam também a reorganizacdo da vida
familiar e social. Esta etapa € marcada por um elevado grau de incerteza quanto as
possibilidades de recuperacao futura, o que condiciona uma avaliacdo realista da situacdo por
parte do sujeito e contribui para experiéncias de grande angustia vivencial e de sofrimento

psicolégico que sao tipicas desta ocasiao (Fontes e al, 2012).

A reacdo inicial € de choque, com sentimentos de perda de integridade fisica, de dor e de
sofrimento (Fontes e al, 2012; Martins, 2006, 2009; Oliveira, 2001; Voigts, 2009), de tal maneira
elevados que podem desencadear verdadeiros trabalhos de luto com vista a reconstru¢éo do
equilibrio psicolégico (Martins, 2009). Como refere Oliveira (2001, p. 56), o sujeito com

deficiéncia fisica adquirida vé-se na situagdo singular de
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“fazer o luto por si proprio, procurando no entanto uma linha condutora e integra da sua identidade
— vé-se obrigado a transformar-se para continuar a ser quem era, mesmo que fisicamente
diferente!”

Martins (2005b, 2009) fala mesmo numa espécie de morte e de renascimento, traduzido num
processo que “pode desafiar muitos dos principios fundamentais da vida de qualquer pessoa”
(Oliveira, 2001, p. 25), determinando mudangas a nivel pessoal e na forma de relacionamento
com o mundo e, por consequéncia, alterag6es no equilibrio psicodinamico, de dimensao variavel
conforme a interpretacdo que é dada ao acontecimento e aos recursos disponiveis. As lesdes
corporais e a diminuicdo de capacidades podem traduzir-se em mudancas na forma como a
pessoa se vé a si prépria, em alteracdes de autoestima e em problemas de relacionamento
interpessoal, geradores de um duplo sofrimento: o relacionado com os danos fisicos provocados
pela situacéo; e o que resulta do confronto psicoldgico com a nova realidade.

“Na fase inicial, a conscientizacdo das incapacidades e desvantagens podem ser
extraordinariamente desintegradoras ao sentido de unidade do self, capaz de alterar as relaces
entre o corpo, o0 ego e os outros” (Oliveira, 2001, p. 26),

ou seja, a pessoa tem que lidar ndo sé com um corpo transformado — e com os ajustes fisicos,
cognitivos e emocionais subsequentes — mas também com um novo sentido de si préprio e da
sua forma de estar no mundo (Voigts, 2009). Como afirma Martins (2009, 2005b), o significado

da deficiéncia assume um valor superior ao significado da propria vida.

Apesar disso, esta fase de vulnerabilidade psicoldgica é passivel de ser combatida com recurso
a abordagens variadas por parte dos sujeitos, as quais irdo condicionar a aceitagdo e adaptagéo
a deficiéncia e, por consequéncia, a forma como ela sera vivida no futuro por cada pessoa
(Fernandes, 2011; Harris, Heller e Schindler, 2012). Passado o primeiro choque com a nova
realidade, é expectavel que a pessoa volte a encontrar um novo ponto de equilibrio, ainda que
precério e/ou sujeito a periodos de funcionamento menos adaptativos, mas que permita fruir da
vida com relativa normalidade (Fernandes, 2011; Martins, 2005b; Oliveira, 2001; Rybarczyk e
Behel, 2004). Apesar disso, a ocorréncia de novos problemas de salde ou de reorganizacdes
na vida familiar, profissional ou social — nomeadamente as que impliquem alteracdes de papéis,
de estatuto ou da situacdo econdmico-financeira — podem influenciar negativamente a
estabilidade alcancada e, por consequéncia, a experiéncia da deficiéncia, ao traduzirem-se em

desafios adicionais a ultrapassar.

Apesar da divergéncia de resultados encontrados nos estudos efetuados sobre esta temética, a
literatura disponivel (Fernandes, 2011; Harris, Heller e Schindler, 2012; Oliveira, 2001; Pereira,
2006; Rybarczyk e Behel, 2004; Salvado, 2013; Sampaio e Luz, 2009; Shakespeare, 1997),
demonstra que a experiéncia e significado pessoal da deficiéncia é uma realidade complexa,
variavel ao longo da vida e dependente de uma multiplicidade de fatores que se cruzam entre si.

Entre eles podemos destacar:
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e Fatores diretamente relacionados com a deficiéncia — tais como a sua forma de
aparecimento e evolugdo (se subita ou gradual, estavel ou progressiva, episodica ou
continua); as formas de manifestacdo e sequelas que determina (alteracdes sensoriais,
fisicas, mentais, etc.; extensdo das lesfes; ser ou nao acompanhada de desconforto
ef/ou dor crénica; acarretar ou ndo alterac6es emocionais e de comportamento; implicar
reaprender novas formas de interpretar e lidar com sensac@es corporais); etc..

e Fatores relacionados com as circunstancias individuais — como seja o caso da idade de
aquisicdo e fase da vida em que o sujeito se encontra (se no inicio da vida — de natureza
congénita — ou adquirida em fases posteriores; existéncia de outras perturbagdes no
ciclo de vida, etc.); o tipo de funcionamento psicolégico (tracos de personalidade e forma
de abordagem dos problemas, por exemplo); a trajetéria de vida passada; questdes
identitérias e de natureza cultural (valores e crengas a proposito da deficiéncia).

e Fatores contextuais — nomeadamente os recursos e suporte ambiental que o individuo
tem ao seu dispor (ajuda familiar; questbes de acessibilidade e implicagdes da
deficiéncia na esfera financeira que comprometam a qualidade de vida, por exemplo); as
interacdes estabelecidas e implicagfes sociais (contacto prévio com situagbes de

deficiéncia; rea¢bes dos outros a sua situacdo; mudancas de estatuto social).

Para compreenderem melhor as implicagcbes destes fatores na vida das pessoas, 0s
investigadores prop6em n&o sO dar-lhes voz, como fazé-lo através de uma abordagem
longitudinal que permita captar a influéncia da deficiéncia na trajetéria de vida individual,
identificando também o0s condicionalismos que o préprio curso da vida e as suas transicdes
podem colocar a forma como ela é vivenciada (Fernandes, 2011; Harris, Heller e Schindler, 2012;
Irwin, 2001; Priestley, 2001c; Salvado, 2013).

Relativamente a influéncia das questdes relacionadas com as sequelas fisicas da deficiéncia na
experiéncia subjetiva do sujeito, a informacg&o disponivel aponta para a ndo existéncia de uma
relacdo linear entre o tipo e o grau de deficiéncia e a percecao que o individuo tem sobre a sua
nova condi¢do, parecendo esta mais dependente de fatores de personalidade e do contexto
socio-afetivo do que da situacgédo fisica propriamente dita (Martins, 2008; Oliveira, 2001; Sampaio
e Luz, 2009). Por outro lado, apesar de existirem evidéncias de que a deficiéncia € mais
facilmente integrada na vida do sujeito como uma situacdo natural quando esta se instala de
forma lenta e gradual, quando tem inicio nas extremidades do ciclo da vida, ou quando ndo tem
muitas repercussdes ao nivel da autonomia e do relacionamento interpessoal, os resultados dos
estudos sobre a influéncia da natureza das incapacidades na forma como as pessoas sentem a
deficiéncia séo inconsistentes e, por vezes, até contraditérios (Fernandes, 2011; Harris, Heller e
Schindler, 2012; Loja, 2012; Martins, 2008; Martins, 2005b, 2009; Pruzinsky, 2004; Rumsey,
2004; Rybarczyk e Behel, 2004; Taleporos e McCabe, 2001, 2005; Yuen e Hanson, 2002).
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No que concerne a fase de instalacdo da deficiéncia na vida dos sujeitos, os autores tendem a
concordar que as deficiéncias congénitas ou adquiridas na primeira infancia permitem uma maior
adaptacdo a situacao do que as condicGes adquiridas posteriormente (Fernandes, 2011; Loja,
2012; Martins, 2005, 2009; Rumsey, 2004). De acordo com Martins (2005b, 2009), esta
circunstancia deve-se ao facto de as pessoas com condi¢cdes congénitas ndo chegarem a ser
confrontadas com as experiéncias de privacdo vivenciadas pelos seus congéneres com
deficiéncia adquirida numa idade mais tardia. A partir de estudos efetuados com populacéo
afetada pela cegueira, este autor conclui que estas pessoas sdo expostas a alteracdes
dramaticas na forma como percecionam e se relacionam com o mundo, 0 que provoca
sentimentos de vulnerabilidade e de ansiedade que ndo se manifestam em pessoas que nunca
tiveram a experiéncia da visao, ja que estas tracaram desde o inicio outras formas de viver. No
entanto, esta adaptacdo pode ser modelada pela natureza e evolucdo da deficiéncia,
nomeadamente, se acompanhada de dor e de limitagcdes funcionais severas ou se, pelo contrério,
for passivel de corre¢édo (Fernandes, 2011; Rumsey, 2004; Rybarczyk e Behel, 2004; Santos,
2000; Voigts, 2009). Também a causa da deficiéncia pode ter implica¢cdes na forma como ela é
experienciada pelos sujeitos, independentemente da fase em que € adquirida. Assim, a
deficiéncia parece ser melhor aceite quando surge na sequéncia de doencas graves, ja que &
vista como uma espécie de preco a pagar pela vida, do que em caso de acidentes por
negligéncia, em que surgem mais frequentemente sentimentos de culpa, de ressentimento e de
revolta com a situacéo, o que dificulta a sua aceitacdo e gera insatisfacdo (Rybarczyk e Behel,
2004; Pruzinsky, 2004).

A experiéncia da deficiéncia também pode variar ao longo do curso da vida e ser afetada pelas
suas fases e transi¢des, na medida em que cada uma delas esta associada a tarefas e contextos
gue influenciam, em maior ou menor grau, a sua vivéncia e significado (Harris, Heller e Schindler,
2012; Irwin, 2001; Rumsey, 2004). Ser4, em parte, por isso que a deficiéncia costuma ser melhor
aceite no inicio e no fim da vida, pois trata-se de etapas em que a dependéncia associada a esta
condicao é considerada como um fendmeno natural (Irwin, 2001; Priestley, 2003; Rumsey, 2004;
Rybarczyk e Behel, 2004). No caso da velhice, existe mesmo uma espécie de naturalizacao da
deficiéncia, ja que as alteracdes decorrentes do processo de envelhecimento provocam
mudancas que se aceitam como inevitaveis, quer pelos proprios, quer pela sociedade (Priestley,
2003). Dai ser comum que as pessoas idosas nao se identifiquem com a deficiéncia, nem sejam
vistas como tal (Harris, Heller e Schindler, 2012; Priestley, 2003; Rumsey, 2004). No que toca as
criangas, as mais jovens, como vimos, parecem apresentar menos problemas de adaptagéo por
se encontrarem em fase de crescimento e ainda ndo terem incorporado as ideias negativas sobre
a deficiéncia (Shakespeare, 1996), mas a medida que a crianca se aproxima da adolescéncia, o

peso da incapacidade tende a aumentar (Pruzinsky, 2004; Rybarczyk e Behel, 2004).

O inicio da juventude, fase ja de si caraterizada pela instabilidade, costuma introduzir desafios

adicionais a experiéncia da deficiéncia (Harris, Heller e Schindler, 2012; Irwin, 2001; Rybarczyk
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e Behel, 2004; Rowlands, 2001). E nesta fase que se acentuam questées relativas a autonomia
pessoal, a construcdo da identidade, ao relacionamento com os pares, a vida afetiva e sexual,
as escolhas educativas e profissionais, entre outras (Rowlands, 2001), as quais surgem tanto na
deficiéncia adquirida como na congénita. Os estudiosos da matéria consideram mesmo que esta
€ a pior fase para se adquirir uma deficiéncia, visto que o sujeito tem que lidar com uma dupla
crise: a da transicao para a vida adulta e a da adaptacéo a deficiéncia (Rowlands, 2001; Rumsey,
2004). Por sua vez, a idade adulta parece ser vivida com relativa estabilidade por quem adquiriu
a deficiéncia em fases anteriores, a ndo ser que ocorram perturbacdes geradoras de crises
adicionais na vida do sujeito, tais como alteracdes familiares e de situac&o laboral (Rumsey,
2004). O mesmo ja ndo se poderd afirmar no caso das condi¢Ges adquiridas nesta etapa da vida,
na medida em que, para além dos condicionalismos diretos que a situacédo acarreta ao sujeito, a
deficiéncia é frequentemente acompanhada de mudancas ao nivel da independéncia, da
participagdo e estatuto social, da capacidade financeira e até da identidade, que contribuem, por
vezes de forma dramatica, para a deterioracéo da qualidade de vida e da autoestima individual
(Irwin, 2001).

Seja qual for a idade em que nos situemos, as variaveis psicoldgicas parecem constituir, tal como
ja enuncidmos, um dos principais fatores a ter em conta na modelacdo da experiéncia da
deficiéncia. Assim, tém sido referidos alguns tracos de personalidade e de funcionamento
psicolégico que parecem constituir vantagens adaptativas a situacdo da deficiéncia, por
favorecerem atitudes positivas face a mesma (Fernandes, 2011; Johnston, 1997; Martins, 2008;
Sampaio e Luz, 2009), chegando a contribuir para a alteragdo do grau de incapacidade
(Johnston, 1997; Sampaio e Luz, 2009). E o caso da extroverséo, otimismo, elevada autoestima
e satisfacdo com a vida, resiliéncia, capacidade de controlo interno e utilizacdo de estratégias de
coping centradas na resolucdo ativa de problemas (embora a eficacia destas diminua no caso
de as limita¢des dificultarem a possibilidade de controlo da situag@o por parte do sujeito). J&
temperamentos de natureza ansiosa ou com tendéncia para a depressao parecem dificultar a
vivéncia da deficiéncia. Em qualquer caso, parece existir sempre a necessidade de criar
significado e dar sentido a experiéncia da incapacidade e de delinear objetivos estaveis e
capazes de serem alcancados (Fernandes, 2011; Martins 2006; Oliveira, 2008; Voigts, 2009). De
acordo com Rybarczyk e Behel (2004), para que este processo seja bem-sucedido, ndo basta
efetuar um mero ajustamento cognitivo a situacdo ou incorporar a informacéo sobre a deficiéncia
em esquemas antigos de funcionamento. Reacdes de negacao, de evitamento da deficiéncia, ou
auto depreciacfes negativas, tais como sentimentos de averséo ao proprio corpo, de vergonha
ou de isolamento social, também n&o sdo favoraveis ao processo de adaptacdo. No entender
destes autores, o verdadeiro ajustamento a deficiéncia so é possivel através de uma integragao
efetiva das transformacdes por ela provocadas, com desenvolvimento de um novo autoconceito
e de um novo sistema de valores, responsaveis por experiéncias positivas. Este aspeto € também
defendido por outros autores (Cameron, 2010; Taleporos e McCabe, 2001; Ueda e Okawa,

2003), e justifica a visdo da deficiéncia como uma oportunidade de crescimento e
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amadurecimento pessoal, descrita e bastante valorizada por algumas pessoas com deficiéncia,
ao ponto de ser apontada como muito gratificante e como motivo de orgulho3®?. Assim, e apesar
de, aparentemente, ninguém gostar de ter uma deficiéncia (Cameron, 2010; Pereira, 2006),
existem também relatos de experiéncias positivas acerca dela, nomeadamente no que ao
desenvolvimento pessoal e dos valores diz respeito, que ndo seriam possiveis sem a vivéncia
dessa situacdo e que atestam a possibilidade de fruicdo de uma vida plena com deficiéncia
(Cameron, 2010; Taleporos e McCabe, 2001). Tal como Loja (2012) concluiu pela andlise
bibliografica que efetuou, existem experiéncias impossiveis de reproduzir na auséncia de
deficiéncia que promovem o autodesenvolvimento “por causa da condi¢ao médica ou fisica e ndo

apesar dela” (p. 66).

No campo do funcionamento psicolégico héd ainda que ter em conta as alteracdes decorrentes
da prépria deficiéncia pois, em muitos casos, podem ocorrer perturbacdes concomitantes com
as manifestagfes fisicas, que originam mudancas no comportamento passiveis de
condicionarem a interagdo com os outros e a propria abordagem da situacdo. E o que se passa,
nomeadamente, nos casos de traumatismos cranio encefdlicos, em que as alteracdes
psicolégicas — especialmente as relacionadas com motivacéo, depresséo e impulsividade —
permanecem mesmo apo0s boa recuperagdo das perturbacBes motoras (Santos, 2000). Esta
situacao parece ser agravada pela tradicdo dos servicos de reabilitacéo incidirem a intervencéo
nas sequelas fisicas, descurando as questdes cognitivo-emocionais, o que justifica alguns
problemas de ajustamento persistentes (Rowlands, 2001; Santos, 2000). Por outro lado, os
sujeitos que passam por programas de reabilitacdo sdo treinados para adotarem um estilo de
vida independente, de que ndo conseguem usufruir nas comunidades de origem devido aos
obstaculos com que se deparam e a falta de rede de suporte, o que também tende a agravar 0s
problemas psicolégicos. As alteracdes de comportamento, por sua vez, costumam condicionar o
relacionamento familiar e a integracdo social, contribuindo também para experiéncias subjetivas
negativas. Desta forma, as questdes da interacdo entre as caracteristicas individuais e da
comunidade parecem ser cruciais no processo de adaptacao a deficiéncia e vivéncia da mesma,
0 que é bem demonstrativo da multidimensionalidade do fenémeno (Johnston, 1997; Sampaio e
Luz, 2009).

O peso dos recursos sociais e materiais na vida destas pessoas tem despertado a atencdo de
muitos investigadores, 0s quais tém demonstrado evidéncias da sua relevancia na forma como
elas vivem e encaram a deficiéncia (Fernandes, 2011; Oliveira, 2001; Santos, 2000; Veiga e
Fernandes, 2014). Estdo em causa aspetos relacionados com o suporte familiar e da rede social

mais préxima, mas também questdes mais alargadas de insercao e participagcdo na comunidade,

%2 Trata-se de uma visdo que emergiu a partir movimento artistico associado a deficiéncia e que Swain e French, a partir
da andlise de relatos de pessoas com deficiéncia, batizaram de “modelo afirmativo da deficiéncia”; ndo nega as
experiéncias negativas, mas faz notar que a deficiéncia ndo se resume a elas (Cameron, 2010).
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nomeadamente na esfera econémica e laboral. No ponto dedicado a exclusao e incluséo social,
ja tivemos oportunidade de abordar esta problematica. Contudo, estes aspetos nédo se colocam
apenas na Gtica da organizacgédo e justica social, da cultura ou do exercicio da cidadania, mas
também na perspetiva das implicagdes que podem trazer para o ajustamento psicossocial e para
a experiéncia da deficiéncia. Assim, como vimos, a participacdo de forma ampla na comunidade
possibilita ao sujeito a angariacdo dos recursos materiais necessarios a fruicdo de uma vida
digna e de qualidade aceitavel. Mas, para além disso, concorre também para o desenvolvimento
e satisfacdo pessoal, na medida em que oferece a possibilidade de estruturar o quotidiano e de
manter um leque de relagcfes sociais geradoras de sentimentos de pertenca, de utilidade e de
autoeficacia (Borsay, 1997; Corbett, 1997; Fenacerci, 2007; Fernandes, 2011; Pedroso, 2012;
Stoer e Magalhaes, 2005; Veiga e Fernandes, 2014). Ora, como ja tivemos oportunidade de ver,
estas pessoas tém-se encontrado sistematicamente a margem do funcionamento social, o que

pode concorrer para avaliarem a vida de forma menos positiva (Santos, 2000).

No que concerne ao suporte familiar e social de proximidade, a sua influéncia é habitualmente
positiva, havendo relatos da sua importancia para o processo de recuperacdo e para 0 apoio
direto a necessidades do quotidiano, tais como higiene, alimentacao e transporte (Martins, 2008;
Oliveira, 2008; Veiga e Fernandes, 2014). Porém, nem sempre a familia estd preparada para
lidar com a incapacidade e aceitar a nova condicdo dos seus parentes, sendo, por vezes,
identificada como um obstéculo a fruicdo de uma vida independente (Santos, 2000). Na verdade,
0 aparecimento de uma deficiéncia, além das consequéncias diretas que acarreta para o proprio,
traz sempre também implicagdes para os familiares mais préximos, nomeadamente para os que
se encarregam da prestacao de cuidados, o que compromete o funcionamento regular da familia
e determina processos de adapta¢do da sua parte (Pinto, 2011a; Santos, 2000). N&o é raro que,
no caso de adultos casados, a deficiéncia determine o fim da relagéo, contribuindo para acentuar
as experiéncias negativas em redor da situacdo e para o isolamento social dos envolvidos, ja
que, nesta circunstancia, o restabelecimento de relacGes afetivas e de intimidade estédo
habitualmente bastante mais limitados (Rowlands, 2001; Veiga e Fernandes, 2014). Nos casos
de manutencdo do casamento ou de estabelecimento de novas relacdes afetivas, o
relacionamento intimo é visto como um fator determinante de estabilidade emocional favoravel a
vivéncias positivas. Apesar disso, os familiares mais préximos, nomeadamente 0s progenitores,
tém dificuldade em aceitar este tipo de rela¢des, o que constitui um entrave adicional na vida
destas pessoas (Veiga e Fernandes, 2014).

Também no que toca as relacbes de amizade sdo descritas situacdes de afastamento e de
abandono por parte dos amigos, mas, por vezes, também da parte da propria pessoa com
deficiéncia, acentuando o seu isolamento (Rowlands, 2001; Santos, 2000). Estes fendmenos
parecem estar associados as representacdes sociais sobre a deficiéncia e a dificuldade do ser
humano em lidar com potenciais experiéncias de dor e sofrimento — a angustia de transgresséo

corporal identificada por Martins (2006). Desta forma, as pessoas afastam-se para se
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protegerem, ndo tendo em consideracéo as potenciais consequéncias negativas que essa atitude
provoca no outro. Ja a prépria pessoa com deficiéncia pode evitar os outros, tanto para os
proteger dessas mesmas experiéncias, como por dificuldades de deslocacdo ou por sentimentos
de vergonha, também habituais nestas circunstancias e gerados, mais uma vez, por fenémenos
relacionados com representacfes e preconceitos culturais (Shakespeare, 1997). Apesar de tudo,
é comum o estabelecimento de novas relacbes, muitas vezes com outras pessoas com
deficiéncia (Veiga e Fernandes, 2014), que esbatem a situacao e sdo aproveitadas para reforcar
0 processo de aprendizagem sobre a resolucédo de problemas relativos a incapacidade. Embora
este tipo de relacionamentos ndo seja igualmente bem aceite por todos, eventualmente devido
ao significado negativo que a deficiéncia tem para alguns (Rowlands, 2001), existem evidéncias
de que a aceitacao da deficiéncia pelo proprio também leva a uma maior aceitagéo da deficiéncia
pelos outros e ao alargamento de rela¢gdes com outras pessoas em situacao idéntica (Taleporos
e McCabe, 2001). E também frequente o estabelecimento de algumas relagbes superficiais,
nomeadamente na esfera laboral, as quais pouco mais representam do que relacbes de
cordialidade e camaradagem entre colegas, mas que sdo bastante significativas para estas
pessoas (Veiga e Fernandes, 2014). Sempre que as relacbes de amizade perduram, elas sdo
identificadas como fundamentais para o ajustamento e satisfagdo pessoal, pois transmitem forga,

motivagao e até apoio pratico em atividades do quotidiano (Rowlands, 2001).

Como ja mencionado anteriormente, para além de condicionarem as relagbes de proximidade,
0s aspetos culturais de que falamos dao suporte as atitudes discriminatérias manifestadas pela
generalidade da populagédo face a pessoa com deficiéncia, o que também pode influenciar
negativamente a experiéncia individual (Loja, 2012; Oliveira, 2001; Taleporos e McCabe, 2001).
Comportamentos de hostilidade, evitamento, medo, pena, ajuda ou simples curiosidade podem
condicionar direta ou indiretamente o bem-estar e qualidade de vida destas pessoas, pois
concorrem para o autoisolamento — numa tentativa de fuga a esse tipo de situacdes, geradoras
de mal-estar pessoal — e para outras dificuldades de participacdo social, nomeadamente as
relacionadas com a esfera laboral. Podem também contribuir para o desenvolvimento e/ou
manutenc¢éo de perturbacgdes de natureza psicoldgica, em particular as de foro depressivo (Loja,
2012). Mas para além disso, pode gerar-se mesmo uma espécie de internalizacao de atitudes
de discriminagédo social pelas proprias pessoas —também designada por “ableismo” (Loja, 2012;
Pereira, 2006), visto fundar-se nas diferencas de capacidade atribuidas ao corpo com deficiéncia
— que se revela nas narrativas (Priestley, 2001c), e nos sentimentos de inferioridade por elas
manifestados, e que também pode justificar o seu afastamento de outras pessoas com
deficiéncia (Loja, 2012; Taleporos e McCabe, 2001).

Contudo, o corpo perfeito e capaz € um corpo temporario e qualquer pessoa pode ser
confrontada com dificuldades que exigem adaptacédo a novas circunstancias, as quais devem ser
vistas como factos naturais na vida do ser humano. Nesta ¢tica, a deficiéncia também deve ser

entendida como parte da variabilidade humana, passivel de maior aceitacéo e adaptacdo quando
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trabalhadas as questfes de natureza cultural. A este propésito, Voigts (2009) apresentou um
trabalho em que aproxima a experiéncia da deficiéncia a uma experiéncia intercultural e que
contribui para compreender as vivéncias destas pessoas. Do seu ponto de vista, o confronto com
uma situacdo desta natureza pode ser visto como uma espécie de imersdo numa nova cultura,
semelhante a que se vive durante uma estadia no estrangeiro. Ora expormo-nos a outra cultura
muda o olhar com que vemos a nossa propria cultura, ja que somos confrontados com outras
formas de pensar e agir, que contribuem para modificar a percecao do mundo e de nés proprios.
De acordo com esta autora, a intensidade da experiéncia psicoldgica desta vivéncia é variavel e
determinada por uma diversidade de fatores que incluem, nomeadamente, o grau de diferenca
entre as culturas (incluindo as questdes da comunicacéo e da linguagem), a valorizacéo atribuida
a nova cultura e a motivagdo para o envolvimento nessa experiéncia, mas também a forma como
se da a entrada na mesma e o tempo que |4 se permanece. Dadas as circunstancias em que
habitualmente se da o confronto com a deficiéncia e a forma como é valorizada pela sociedade
ocidental, ndo sera de estranhar que esta ocorréncia seja sentida como caética e assustadora,
e, consequentemente, vista como negativa. No entanto, as pessoas desenvolvem estratégias de
adaptacao e, tal como acontece aos viajantes, passam a funcionar como “seres interculturais”
(Voigts, 2009, p. 33), isto &, integrando aspetos relativos as duas culturas no seu padréo habitual
de comportamento. No fundo, como afirma Martins (2006), a visdo das pessoas com deficiéncia
sobre a sua prépria condi¢do acaba por ser muito diferente da imaginada pelas pessoas que as
rodeiam, pois elas conseguem ajustar-se a situagéo e encontrar novas formas de funcionamento
€ um novo sentido para a vida, onde a deficiéncia é incorporada. Este trabalho de ajustamento
pode, no entanto, ser condicionado, tanto pelas trajetorias, caracteristicas e crengas individuais,
como pelo tipo de atitudes com que se confrontam por parte da comunidade onde se inserem,

determinando vivéncias e percursos muito diferenciados.

E de supor que a deficiéncia seja vivida de forma mais favoravel numa comunidade inclusiva do
que numa sociedade discriminatdria, mas também é expectavel que os contextos se possam
modificar pela agao das proprias pessoas com deficiéncia (Salvado, 2013), pelo que uma atitude
positiva da sua parte podera contribuir para a naturalizacdo da deficiéncia na restante
comunidade. Esta hip6tese é levantada por diversos autores (Duarte, 2013; Fernandes, 2011;
Loja, 2012; Martins, 2005b, 2009; Veiga e Fernandes, 2014) cujos trabalhos demonstram que a
visdo fatalista da deficiéncia é maior para quem ndo a tem, mas que quem convive mais
diretamente com ela, nomeadamente familiares, amigos e empregadores, acaba por aceita-la
com naturalidade. Este fendmeno parece ser, em grande parte, devido a adocdo de
comportamentos proactivos e resilientes por parte das pessoas com deficiéncia que, ao
abracarem narrativas e identidades alternativas, acabam por contribuir para a aceitacdo e

valorizacdo positiva da diversidade por parte de quem as rodeia (Loja, 2012).

Outro aspeto central na andlise da experiéncia subjetiva da deficiéncia é o que se prende com a

imagem e satisfag&o corporal (Rybarczyk e Behel, 2004). Como j& vimos a propésito do tema da
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excluséo, o corpo € um meio privilegiado de interagdo com o mundo (Stoer e Magalhaes, 2005;
Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004). Contudo, as lesGes e alteracdes de funcionamento
associadas a deficiéncia ndo s6 podem provocar mudangas na forma como a pessoa se
apresenta e interage com o exterior, como também alterar a maneira como se vé e se relaciona

consigo prépria, afetando, portanto, a autoimagem e o autoconceito.

Ao abordarmos as questdes relacionadas com o corpo e com a imagem corporal, estamos, mais
uma vez, a havegar em conceitos multidimensionais e pouco claros, pois eles podem ser
abordados segundo diversas perspetivas e entendimentos (Cash e Pruzinsky, 2004; Francisco,
Narciso e Alarcéo, 2012; Novaes, 2012; Peuravaara, 2013; Salvado, 2013; Santos, 2011; Turner,
1994; Yuen e Hanson, 2002). Assim, apesar da indiscutivel materialidade do corpo, ele ndo pode
ser apenas concebido do ponto de vista biolégico, pois é alvo de interpretacdes variadas,
valorizado e vivenciado de forma diferenciada conforme os contextos em que se insere (Giddens,
1997; Martins, 2006; Novaes, 2012; Salvado, 2013; Stone, 2001; Turner, 1994). O corpo deve,
portanto, ser considerado como uma constru¢do social e tem sido objeto de estudo por parte da
sociologia, nomeadamente a partir dos anos 80 do século passado (Peuravaara, 2013). No
entanto, apesar do corpo ser utilizado pelas sociedades como instrumento para descrever,
distinguir e até regular as pessoas, e do corpo com deficiéncia poder constituir uma importante
marca distintiva (Goffman, 1982), ndo existem muitos estudos sobre a forma como as pessoas
com deficiéncia convivem com o seu corpo e com as etiquetas que lhe sdo associadas, sendo
que os resultados disponiveis se tém revelado muitas vezes incongruentes ou inconclusivos
(Fernandes, 2011; Ferreira, 2013; Novaes, 2012; Pereira, 2006; Salvado, 2013; Taleporos e
McCabe, 2005).

De acordo com Peuravaara (2013), o corpo esta longe de ser um objeto fisico estavel. Pelo
contréario, ele pode ser concebido como uma entidade mutavel, que além de evoluir de forma
natural, também € objeto de controlo e de transformacfes determinadas pela vontade do ser
humano. E o caso, por exemplo, das modificacdes produzidas pela utilizagéo das tecnologias da
salde nos mais diversos tratamentos (aplicacéo de préteses, transplantes, cosmética, etc.), as
quais, por vezes, estdo mais relacionadas com questdes socioculturais do que propriamente com
guestdes de saude. De facto, a concegéo do corpo € bastante variavel em funcao dos contextos
sociais, podendo também servir como objeto de afirmacao social e ser explorado como forma de
consumo. E o que se passa na sociedade ocidental, onde o mito da perfeico corporal determina
as mais diversas estratégias de controlo, que tanto passam pelo vestuéario, como pelo exercicio
fisico, como até pela alimentacao e tratamentos estéticos. Nesta 6tica, o corpo pode também ser
visto como uma forma de projeto individual, ja que pode ser modificado em fungéo da vontade
do sujeito e apresentado de acordo com uma imagem por ele criada. No fundo, o corpo incorpora
tanto de biolégico como de social, sendo vivido e modificado pelo sujeito de acordo com as
circunstancias individuais e coletivas em que se encontra. De acordo com esta autora, 0 corpo

deve, portanto, ser visto numa ética integrada, tendo em conta as perspetivas do corpo mutavel,
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do corpo ideal e do corpo como projeto individual, as quais se poderdo considerar como
diferentes dimens6es do corpo vivido e devem ser tidas em conta na analise das questdes da
deficiéncia.

Giddens (1997), por seu lado, sublinha a importancia do corpo para a formacéo da identidade e
satisfacdo pessoal, considerando que existem alguns aspetos que se destacam neste processo.
E o caso da aparéncia corporal, na qual inclui ndo so6 as caracteristicas fisicas, mas também o
vestuario e adornos, os quais servem como ferramentas de controlo, de diferenciacdo ou de
afirmacéo do individuo. Mas, em seu entender, a postura corporal, a sensualidade do corpo e os
regimes a que se submetem os corpos também sédo relevantes para o bem-estar e prazer
individual e como ferramenta de comunicacdo com os demais, contribuindo para a aceitacdo ou
rejeicdo do individuo no seio da comunidade. Ora um corpo com deficiéncia é sempre um corpo
que se afasta dos padrfes que servem de referéncia ao individuo e, ainda que ele se mova numa
sociedade inclusiva e livre de barreiras, este corpo pode ser fonte de frustracdo, por ndo se
comportar como seria expetavel — ndo permitindo a realizagdo de certas atividades ou exibindo
disfuncionalidades, tais como espasmos e babas, por exemplo — ou por se afastar da aparéncia
desejada — expondo malformacdes, cicatrizes, etc. (Taleporos e McCabe, 2005). Ainda que a
pessoa possa usar alguns meios de controlo, tais como a utilizagdo de produtos de apoio
especificos ou de roupa que disfarce imperfeicdes, este corpo sera sempre um corpo mais dificil
de controlar, podendo ter impacto negativo na imagem corporal e na insergéo social (Rybarczyk
e Behel, 2004; Taleporos e McCabe, 2005).

Embora existam varias formas de conceber a imagem corporal, ela pode ser sinteticamente
definida como o conjunto de “percegdes, pensamentos e sentimentos de uma pessoa acerca do
seu corpo” (Grogan, 2008, citado por Francisco, Narciso e Alarcédo, 2012, p. 62). No fundo, trata-
se da imagem que formamos do nosso préprio corpo (Schilder, 1968), isto é, de uma
representacéo mental sobre a forma e tamanho do corpo, criada com base nas vivéncias fisicas,
psicolégicas e socioculturais do individuo. Trata-se, portanto, de uma construgéo subjetiva, fruto
da reflexividade individual, para a qual contribuem ndo s6 elementos fisiolégicos e cognitivos,
mas também sociais e afetivos, alguns dos quais inconscientes, que ajudam a modelar, a dar
significado e a valorar essa experiéncia, que se encontra em permanente evolugéo (Cash, 2004a;
Francisco, Narciso e Alarcao, 2012; Taleporos e McCabe, 2005; Yuen e Hanson, 2002). Sera,
entdo, a partir dessa configuracdo que se determina a estima do corpo, que, por sua vez,

influencia a autoestima geral e o autoconceito do individuo33, os quais parecem ter importante

33 Autoconceito e autoestima s&o nogdes provenientes da area da Psicologia, que podem ser entendidas de forma variada
conforme as correntes tedricas em que nos situemos, mas que se articulam entre si. Em termos genéricos, pode
considerar-se que 0 autoconceito se refere a percecédo que o individuo tem das suas caracteristicas pessoais, tendo
portanto, uma natureza descritiva, e que a autoestima, se reporta ao valor atribuido pela pessoa a essa ideia de si prépria,
tendo, portanto, uma natureza mais afetiva (Mendes e al, 2012).
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relevo na experiéncia subjetiva da deficiéncia (Rybarczyk e Behel, 2004; Taleporos e McCabe,
2005).

Ainda relativamente ao modo como se forma a consciéncia corporal, Schilder (1968, cit in Cash
e Prusinsky, 2004b) — que foi dos primeiros autores a debrucar-se sobre estas questbes —
recorreu a nocao de esquema corporal para se referir ao modelo mental que formamos do nosso
corpo, o qual, apesar de maleavel, nos proporciona um sentido de unidade corporal e nos fornece
um quadro para analise da postura, movimento e localizacédo do corpo. Embora para o referido
autor a imagem corporal fosse construida essencialmente a partir da acdo e percecdo do
individuo sobre o estado do seu corpo, ele ja incluia na sua formagédo aspetos afetivos e sociais
qgue contribuiam para a moldar, determinando as atitudes do sujeito face ao corpo e o valor
relativo das suas diferentes partes. Em seu entender, as alteracdes organicas também seriam
passiveis de interferir com a imagem corporal por condicionarem o funcionamento do corpo e,
por consequéncia, as representacdes do proprio e dos outros sobre ele. Nesta 6tica, a aquisi¢do
de uma deficiéncia serd motivo para alteracdes no esquema e imagem corporal, cuja
repercussdo seréa variavel conforme o sujeito e a situacdo em que se encontre (Rumsey, 2004;
Rybarczyk e Behel, 2004; Yuen e Hanson, 2002).

Apesar do conceito de imagem corporal ter vindo a ser afinado com trabalhos de outros autores,
nomeadamente com a incorporacdo de perspetivas cognitivistas e socioculturais na sua
andlise3*, o tema continua controverso, nomeadamente no que a deficiéncia e reabilitagédo diz
respeito (Cash e Prusinsky, 2004a). Assim, existem indicadores demonstrativos de que as
deficiéncias fisicas podem ser acompanhadas de fraca autoimagem e baixa autoestima, afetando
negativamente a experiéncia da deficiéncia e o autoconceito, mas também existem estudos cujas
conclusBes remetem para experiéncias mais positivas, o que demonstra que o tema necessita
ser ainda mais explorado (Fernandes, 2011; Ferreira, 2013; Rybarczyk e Behel, 2004; Taleporos
e McCabe, 2005; Yuen e Hanson, 2002).

Em termos globais, pode dizer-se que os padrdes que definem o ideal corporal sdo variaveis de
acordo com o contexto socio histérico em que as pessoas se inserem, sendo a questdo da
imagem e satisfag@o corporal uma preocupacéo transversal a todas as classes e geracoes, na
medida em que a aparéncia constitui um aspeto determinante para o relacionamento interpessoal
(Giddens, 1997; Novaes, 2012). Na sociedade atual, estas questdes tém ganho uma relevancia
acrescida (Giddens, 1997; Salvado, 2013), gracas aos meios de comunicacdo social e aos
interesses econdmicos instalados, responsaveis por difundir modelos que a generalidade das

pessoas se sente obrigada a cumprir, pois, como demonstra a perspetiva sociocultural, os

34 Cash e Prusinsky (2004b) apontam a natureza multidimensional e multidisciplinar da imagem corporal, dando destaque
a autores como: P. Schilder, responsavel por estudos na area da neuropatologia; S. Fisher e S. Cleveland, que abordaram
o tema na perspetiva psicodinamica; K. Thompson, que introduziu a perspetiva comportamental; e L. Jackson, com uma
abordagem do tipo sociocultural.
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valores culturais influenciam os valores e comportamentos individuais (Jackson, 2004), existindo
uma espécie de internalizacéo do ideal corporal vigente, que determina os padrées de tamanho,
aparéncia e até salde do corpo, fomentando a sua vigilancia e o desenvolvimento de esforgos
de aproximacdo a esses padr8es por parte dos individuos (Giddens, 1997; Mckinley, 2004;
Santos, 2011). Trata-se de um fendmeno atravessado por questfes de género e de idade, ja que
a pressao social se faz incidir em particular junto de alguns grupos, tais como o dos jovens e das
mulheres (Francisco, Narciso e Alarcdo, 2012; Mckinley, 2004).

Sempre que existem discrepancias entre a percecdo que o sujeito tem sobre o seu corpo e o
corpo que preconiza como ideal, gera-se insatisfagdo com a imagem corporal, a qual pode
conduzir a adogdo de comportamentos de controlo, nem sempre bem-sucedidos, o que, por sua
vez, pode desencadear problemas de autoestima (Francisco, Narciso e Alarcdo, 2012; Santos,
2011). Por outro lado, a avaliagéo que o sujeito faz da sua imagem corporal pode ou néo estar
em consonancia com a avaliagdo que os outros fazem dela, havendo fatores internos e externos
ao individuo que interferem nessa apreciacdo. E o caso, mais uma vez, das proprias
caracteristicas fisicas e de personalidade, mas também do contexto cultural onde o sujeito se
move, e das experiéncias interpessoais entretanto estabelecidas (Cash, 2004b). Ainda assim,
em regra, um corpo que se aproxima do corpo ideal tem sempre um impacto positivo na
autoestima e no relacionamento interpessoal, havendo evidéncias de que as pessoas “atraentes”
beneficiam de atitudes mais favoraveis da parte dos outros, o que, por sua vez, favorece o
desenvolvimento de atitudes positivas do préprio em relagdo a si mesmo (Jackson, 2004).
Contudo, podem suceder distarbios seletivos na interpretacdo da informacdo, sem que as
pessoas tenham disso consciéncia, como acontece, por exemplo, no caso das desordens
alimentares, com repercuss@es na autoimagem. Este tipo de perturbacdes conduz a relatos
persistentes de insatisfagdo com o corpo, dificulta as interacdes sociais e fomenta cuidados
corporais desadequados a condigéo fisica do individuo (Cash, 2004b; Williamson, Stewart, White
e York-Crowe, 2004). Por sua vez, o préprio corpo vai sofrendo alteragcbes ao longo da vida, tanto
ao nivel da forma e do aspeto, como do funcionamento, que sédo suscetiveis de irem modificando
a avaliagdo que o sujeito faz de si préprio. Ainda assim, nem sempre essas modificacdes
conduzem a uma depreciagdo da imagem corporal, na medida em que os resultados da andlise
efetuada a dimensGes como a aparéncia, a salde e a competéncia do corpo, podem ser
consonantes com as expetativas criadas (Whitbourne e Skultety, 2004). E o que se passa,
nomeadamente, com o processo de envelhecimento e com algumas alteracbes decorrentes de
doencas ou deficiéncias, que nem sempre apresentam repercussdes significativas no nivel do
bem-estar pessoal, acabando, por vezes, por serem melhor aceites pelos préprios do que por
guem os rodeia (Whitbourne e Skultety, 2004; Martins, 2005b). Contudo, como vimos, o contrario
também acontece, havendo pessoas para quem as alteragBes corporais representam um

importante fator de desvalorizagcdo da autoimagem e conceito pessoal.
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Ainda no que concerne as alteragfes corporais, existem evidéncias de que o valor dado a estas
ocorréncias € variavel conforme o tipo de compromissos e a area do corpo afetada (Pruzinsky,
2004; Rybarczyk e Behel, 2004; Rumsey, 2004; Santos, 2000; Taleporos e McCabe, 2001, 2005).
Assim, é mais frequente a existéncia de vis6es negativas associadas a auséncia de forga fisica
no caso dos homens e de beleza no caso das mulheres (Whitbourne e Skultety, 2004), mas as
ocorréncias que preservam a face ndo acarretam uma visao tao negativa (Taleporos e McCabe,
2005). Por seu lado, as malformacdes faciais e outras alteracdes em zonas visiveis do corpo
conduzem a visGes mais negativas do que modificacées em partes do corpo menos expostas,
eventualmente devido ao seu impacto nas relagdes interpessoais e participacao social. De facto,
as pessoas com deficiéncias mais percetiveis séo vistas como menos capazes e expostas a mais
atitudes discriminatérias, o que pode contribuir para esta avaliacdo e para tentativas de

dissimulacéo das imperfei¢cdes (Fernandes, 2011; Rumsey, 2004; Taleporos e McCabe, 2001).

Se bem que exista uma tendéncia para as deficiéncias mais graves estarem relacionadas com
niveis mais baixos de estima corporal (Taleporos e McCabe, 2005), nomeadamente nos casos
em que acarretem sofrimento fisico (Taleporos e McCabe, 2001), a extensdo ou severidade da
malformagdo ndo parece ser necessariamente proporcional a satisfagdo com a autoimagem
(Fernandes, 2011; Rybarczyk eBehel, 2004; Rumsey, 2004), ja que

“fatores desenvolvimentais, psicolégicos e socioculturais jogam um papel importante na
modelagéo da resposta individual diminuindo ou aumentando o impacto da deficiéncia na imagem
corporal” (Rybarczyk e Behel, 2004, p. 388).

Aspetos como o grau de investimento do sujeito na aparéncia, o tipo de relacdes que estabelece,
nomeadamente as de foro intimo, e o suporte social de que dispfe, sdo elementos que podem
condicionar a elaboracdo da imagem corporal e, tal como acontece na experiéncia global da
deficiéncia, o préprio modelo de funcionamento psicolégico também a pode influenciar
(Pruzinsky, 2004). Exemplo disto é a tendéncia para que avaliagcdes negativas do corpo antes da
instalacdo da deficiéncia apresentem impacto negativo na autoimagem formada posteriormente
e que deficiéncias com menor aceitagdo social tendam a produzir autoimagens mais negativas
(Pruzinsky, 2004). Também pode acontecer que a autoimagem seja negativa devido a fatores
que nada tenham a ver com a deficiéncia (Taleporos e McCabe, 2001). Por outro lado, apesar
da grande variabilidade na avaliagdo corporal, parece existir uma tendéncia para que avaliagcdes
negativas dos outros conduzam a auto percecdes negativas e a dificuldades de inser¢do social,
traduzidas em manifestacdes de ansiedade, evitamento social e interpretacéo seletiva do

feedback dos outros (Rumsey, 2004).

No entanto, existem pessoas que contornam este tipo de dificuldades e ajustam a sua imagem
corporal a nova realidade, com recurso as mais diversas estratégias. Entre elas podem apontar-
se ndo so a utilizacdo de vestuario, cosméticos ou mesmo cirurgias reconstrutivas, mas também
de exercicio fisico. E o que demonstram Yuen e Hanson (2002), num estudo que efetuaram sobre
0 tema, onde concluiram que pessoas com deficiéncia praticantes de desporto ndo s6 tendem a
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apresentar maior satisfacdo com o corpo e com a sua imagem, mas que 0 exercicio fisico
também favorece o sentimento global de autoeficacia e de autoconfianga, na medida em que
aumenta a agilidade e capacidade de realizacédo de atividades da vida diaria. Estas pessoas
também dao mais atencao a sua aparéncia global, focando-se nos aspetos que consideram mais
positivos e dando menor importancia as questdes menos favoraveis. Aparentemente esta atitude
também produz efeitos para o exterior, ja que estas pessoas sao habitualmente mais valorizadas

pelos outros, o que, por sua vez, constitui um reforco positivo para o préprio.

Quanto as questfes relacionadas com a capacidade de desenvolver atividades de forma
autébnoma — que constituem uma das principais consequéncias das deficiéncias que impliquem
grandes alteracdes de ordem motora, tais como posturas alternativas, ritmos mais lentos, formas
de locomocdo e de manipulagdo distintas — elas também tém sido identificadas como um
importante condicionador da experiéncia subjetiva, embora, como habitualmente, sem
unanimidade de conclus@es nos estudos que de que tém sido alvo (Rybarczyk e Behel, 2004).
Trata-se de aspetos que tanto se podem referir diretamente a execucéo das atividades, como ao
impacto indireto que isso representa na vida do sujeito, nomeadamente quando acarreta a
necessidade de ajuda de terceira pessoa para a satisfacdo de necessidades basicas da vida
diaria. Assim, as limita¢des funcionais podem constituir fonte de aborrecimento e de frustragédo
nao so por dificultarem a execucdo imediata das tarefas, mas também por obrigarem o sujeito a
expor a sua intimidade e a efetuar esforgos suplementares para obter o apoio de que necessita
— que nem sempre consegue alcancar — 0 que tem consequéncias ao nivel do bem-estar
psicolégico e da qualidade de vida (Taleporos e McCabe, 2001, 2005). Algumas destas
limitagBes podem ser ultrapassadas com a adaptagéo do contexto onde o individuo se move ou
com a utilizagdo de equipamentos de apoio, mas estas alternativas nem sempre sdo
bemrecebidas. De facto, as ajudas técnicas®® tanto podem ter um impacto positivo como negativo
nesta situacao, na medida em que permitem um maior grau de funcionalidade e de autonomia,
aumentando o sentimento de autoeficacia, mas também apresentam uma carga simbdlica muito
elevada, visto constituirem um anuncio da deficiéncia para o mundo, que tende a ser o mais
evitado possivel (Fontes e al, 2012; Martins, 2008; Martins, 2006; Rybarczyk e Behel, 2004).
Nessa medida, a utilizacdo deste tipo de tecnologias pode gerar sentimentos de ambivaléncia e

condicionar a experiéncia da deficiéncia num ou noutro sentido.

Apesar das dificuldades de aceitacdo das tecnologias por parte de algumas pessoas, € inegavel
que estes produtos permitem aligeirar as consequéncias da deficiéncia, podendo mesmo ser

considerados como uma espécie de extensao do corpo do seu utilizador e serem totalmente

% Ajudas técnicas, produtos de apoio ou tecnologias de apoio s&o alguns dos termos usados para designar dispositivos
utilizados para compensarem as incapacidades das pessoas com deficiéncia. Embora os termos nédo sejam sinénimos,
na medida em que se reportam a diferentes conce¢8es de deficiéncia, sdo aqui empregues de forma indiferenciada, pois
o objetivo é designar produtos que permitem melhorar a funcionalidade e qualidade de vida destas pessoas (Cook,
Polgar, 2008; Heerkens, Bougie, Vrankrijker, 2010; Pereira, 2008).
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incorporados na experiéncia individual (Martins, 2008). De acordo com Loja (2012), “trata-se de
novas formas de ver e sentir os corpos, onde emergem os cyborgs e os hibridos” (p.68), isto &,
uma espécie de mistura de homem e maquina, que ao associar a experiéncia da deficiéncia a
evolucao cientifica e a autoeficacia, reconfigura estes corpos num sentido positivo, afastando-os
de concecdes estereotipadas e estigmatizantes, o que também contribui para autoimagens e
experiéncias subjetivas mais favoraveis. De facto, com este tipo de tecnologias as pessoas
podem controlar atividades, atingir objetivos individuais e, em Ultima instancia, escolher
livremente estilos de vida que antes lhe eram vedados. No entanto, para que isso aconteca é
necessario que as pessoas tenham acesso aos equipamentos e que eles sejam devidamente
adaptados ao utilizador, o que nem sempre acontece, nomeadamente devido a
constrangimentos financeiros. Caso os produtos ndo sejam apropriados ao sujeito ou aos
contextos em que se move, a probabilidade de rejeicdo e de abandono é elevada, diminuindo as
hipoteses de participacdo e de satisfacdo pessoal e contribuindo, por consequéncia, para
experiéncias negativas em torno da deficiéncia. A adaptagcdo as ajudas técnicas também esta
bastante dependente de fatores psicolégicos, nomeadamente da capacidade de iniciativa, de
estabelecimento de objetivos realistas e de contornar obstaculos para os alcancar, pelo que
pessoas com estas caracteristicas mais desenvolvidas tém mais hipGteses de virem a tirar
partido da sua utilizagdo e de participar mais ativamente na sociedade, melhorando a sua
qualidade de vida (Martins, 2008).

Uma das questdes que ultimamente mais tem chamado a aten¢do dos autores no ambito dos
estudos sobre a deficiéncia diz respeito, justamente, as questdes da participacdo social e da
qualidade de vida destas pessoas, as quais, por vezes, parecem contribuir mais para a
justificacdo de vivéncias negativas do que as limitagdes fisicas propriamente ditas (Martins, 2006;
Veiga e Fernandes, 2014). No entanto, o tema tem sido explorado sobretudo pela via dos direitos
e ndo tanto pela forma como as pessoas experienciam a situacdo, raramente se tentando
perceber a sua opinido sobre o assunto (Veiga e Fernandes, 2014). Assim, como vimos em
capitulo especifico, a participagdo do sujeito na vida em sociedade de acordo com as suas
capacidades constitui um principio basico de inclusdo social que sabemos nédo ser respeitado, 0
que nédo so limita as suas hipéteses de contribuir para a comunidade e de usufruir dos seus bens
e servi¢cos, como também concorre, por vezes de forma dramatica, para a diminuicao da
qualidade de vida destas pessoas (Martins, 2008; Rowlands, 2001; Veiga, 2006; Veiga e
Fernandes, 2014). Apesar disso, nem sempre estes aspetos atingem de igual forma as varias
esferas da vida, nem séo valorizados da mesma forma por todas as pessoas, pelo que acabam
por ter pesos diferenciados nas vivéncias de cada um, existindo evidéncias de que nem todas as
formas de participacdo concorrem para o bem-estar pessoal e de que a falta dela ndo constitui
necessariamente um problema para o sujeito (Veiga e Fernandes, 2014). Exemplo disto € a
constatacdo de que, apesar da insercao laboral poder ser vista como positiva pelas razdes ja
enunciadas, ela também poder ser geradora de insatisfacdo devido as exigéncias e rotinas

laborais e por prender estas pessoas a tarefas pouco qualificadas e mal pagas, coartando-lhes
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a possibilidade de desenvolverem outro tipo de atividades. Por outro lado, a falta de participagéo
comunitaria, nomeadamente, o envolvimento em atividades recreativas e culturais, ndo é

forgcosamente valorizada como um aspeto negativo (Veiga e Fernandes, 2014).

Em relacdo a qualidade de vida, embora existam varias formas de a abordar (CRPG/ISCTE,
2006d; Loja, 2012; Martins, 2008; Pain e al, 1998; Veiga e Fernandes, 2014). Pode dizer-se que,
de forma geral, se trata de um conceito multidimensional, que abrange aspetos relativos aos
dominios do bem-estar psicoldgico, fisico, material e social (Fleck, 2000; Martins, 2008), estando,
portanto, também relacionado com a experiéncia subjetiva do sujeito. Nesta 6tica, qualidade de
vida também pode ser definida como a

“percepcao do individuo acerca de sua posigdo na vida, de acordo com o contexto cultural e os
sistemas de valores nos quais vive e em relagdo aos seus objectivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes” (The WHOQOL Group, 1995, citado por CRPG/ ISCTE, 2006d, p. 14).

Para Veiga e Fernandes (2014, p. 19),

“ter qualidade de vida para as pessoas com deficiéncia significa ter vida independente, ou seja, ter
controlo sobre as suas vidas, aceder as mesmas oportunidades e enfrentar as mesmas escolhas
na vida diéria, tal como as pessoas sem deficiéncia”,

ainda que para isso seja necessério apoiarem-se noutras pessoas. Ora, se as pessoas se
encontrarem limitadas na fruicdo de uma vida independente e na participagdo na sociedade de
que fazem parte, dificilmente terdo a percecao de usufruirem de uma boa qualidade de vida.
Ainda assim, esta avaliacéo é mediada pela forma como as varias dimensdes sdo abrangidas e
pela forma como o sujeito as encara, 0 que pode conduzir a experiéncias subjetivas muito
diferenciadas (Fougeyrollas, 2012; Martins, 2008). Na verdade, ha estudos que sugerem (Loja,
2012; Martins, 2008; Veiga e Fernandes, 2014) que, apesar das dificuldades por que passam,
as

“pessoas mais felizes, com atitudes mais positivas em relagdo a incapacidade e mais satisfeitas
com o apoio emocional (familia, amigos, relagdes conjugais/intimidade e relagdes sociais),
independentemente do suporte instrumental que lhe fornecem, sdo pessoas que percepcionam
uma melhor qualidade de vida” (Martins, 2008, p. 199-200).

Assim, apesar das evidéncias de discriminacé@o e preconceito face as pessoas com deficiéncia
por parte da sociedade, nem todas as pessoas encaram isso de forma negativa, o que tanto pode
revelar conformismo e falta de consciéncia social da sua parte, como capacidade de reagéo
proactiva a situacdo e uma forma de descolagem da visdo miserabilista da deficiéncia, conferindo
um sentido positivo a este tipo de experiéncia. Como afirma Loja (2012), em vez de viverem o
“fado” que a sociedade Ihes tenta impor, estas pessoas procuram a vida que desejam e vivem-
na como qualquer cidadao: de forma “significativa, digna, alegre e completa” (p. 109). Em suma,
como parece ficar evidente pela analise que temos vindo a efetuar, a experiéncia da deficiéncia,
apesar de dificil, ndo tem que ser necessariamente vivida de forma negativa, podendo assumir

formas muito diferenciadas, como, alias, qualquer outro tipo de experiéncia humana.
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1.2.4. Deficiéncia e identidade

A analise que temos vindo a efetuar aponta para a existéncia de implicacdes da deficiéncia
adquirida na esfera identitaria. Trata-se ndo s6 de aspetos diretamente relacionados com a
adaptacao do individuo a nova situacdo, mas também da forma como interage e é visto por
aqueles que o rodeiam, pelo que a identidade se encontra no cerne do debate das questbes da
deficiéncia.

O tema da identidade nédo € pacifico, podendo ser sujeito a interpretagdes variadas conforme a
perspetiva em que nos situemos (Kaufmann, 2005; Pereira, 2006; Shakespeare, 1996). Trata-se
de um conceito recente (Bauman, 1996; Kaufmann, 2005; Martins, 2012; Pereira, 2006), mas
que tem dado origem a grandes discussdes tedricas, nomeadamente no campo da psicologia,
da sociologia e da antropologia, focando a sua analise predominantemente na esfera individual
ou na esfera coletiva, conforme a orientacdo de base (Dubar, 1998b; Johnstone, 2004;
Kaufmann, 2005; Madureira, 2012; Silva, 2005). Na verdade, a identidade tanto pode ser olhada
do ponto de vista singular, quando se reporta a diferenciacdo de um individuo dos restantes,
como do ponto de vista coletivo, quando se refere as semelhancas que unem as pessoas hum
dado grupo. Ha ainda que ter em conta questfes de natureza reflexiva, relacional e até espacio-
temporal, pois a forma como um individuo (ou um grupo), se define pode ou ndo coincidir com a
forma como é definido pelos outros e a identidade pode variar de acordo com a trajetéria
individual e o contexto socio-histérico em que nos situamos (Burke e Stets, 2009; Dubar, 2006;
Giddens, 2013; Kaufmann, 2005). Assim sendo, a terminologia utilizada no campo é variavel e
néo é facil chegar a uma definicdo de identidade (Giddens, 2013; Kaufmann, 2005; Madureira,
2012; Silva, 2005).

De acordo com Kaufmann (2005), o conceito de identidade vulgarizou-se na primeira metade do
século XX devido a questbes administrativas, sendo, na altura, criados diversos critérios para
distinguir as pessoas e fazer prova de pertenca a uma comunidade, que viriam a culminar na
emissdo do bilhete de identidade. A identificacao fazia-se essencialmente por caracteristicas
antropométricas, demonstrando a importancia dada ao corpo como marca identificadora. Porém,
em termos concetuais, 0 primeiro autor a introduzir a questéo da identidade nas ciéncias sociais
foi Erikson (1976), ao postular a existéncia de estadios de desenvolvimento com vista a sua
formacdo, na sequéncia dos trabalhos desenvolvidos por Freud sobre o mecanismo de
identificacdo (Kaufmann, 2005). Trata-se de uma visdo individual de identidade, préxima do
autoconceito, que envolve conhecimentos, pensamentos e sentimentos acerca do proprio (Burke
e Stets, 2009), que vao evoluindo durante o processo de maturagédo do ser humano e conduzem
a uma identidade Unica e estavel durante a idade adulta. Trata-se, portanto, de uma concegéo
gue alia um processo a um resultado final, deixando transparecer desde o inicio uma ideia de
ambiguidade, que ainda hoje se Ihe continua a associar. Assim, apesar da preconizacao da

possibilidade de se alcancar uma identidade permanente e singular, compativel com uma
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concecao estatica da mesma, o processo de construcao identitaria conduz-nos também a uma
ideia de abertura e de interagdo permanente, dificil de compatibilizar com um produto acabado,
nomeadamente se tivermos em conta a atual dificuldade de estabilizacdo de referéncias do Eu
(Kaufmann, 2005). Por isso, hoje em dia, apesar da pandplia de interpretacdes a que o conceito
de identidade é suijeito, ele é maioritariamente concebido como um processo dindmico e flexivel,
conduzindo a visdo de uma identidade sujeita a mudancas permanentes (Dubar, 1998b, 2006;
Kaufmann, 2005; Watson e Riddell, 2003).

O principal precursor desta ideia de identidade foi H. Mead, socidélogo cujos trabalhos estdo na
base do interacionismo simbélico (Burke e Stets, 2009; Finger e Asun, 2003; Kaufmann, 2005).
Em seu entender, o self — ou si mesmo, termo que utiliza como equivalente a identidade — resulta
de um processo reflexivo de interagdo entre o individuo e o meio e que lhe permite tomar
consciéncia de si préprio, caraterizar-se, diferenciar-se dos demais e relacionar-se com eles.
Este processo permite ao sujeito ndo sé refletir e formar uma ideia sobre si mesmo, como colocar-
se no lugar do outro, desenvolvendo uma espécie de self social (Carvalho, Borges e Régo, 2010;
Finger e Asun, 2003). Na sua base est4, portanto, a reflexdo e a interacdo com o mundo, que sé
sdo possiveis através da construgdo e partilha de significados numa dada comunidade. Séo
estes significados que permitem a interagdo simbdlica, responsavel ndo so6 pela construcdo do
self, mas também da propria estrutura social, pois esta é edificada por via da a¢do dos sujeitos.
Assim, a interacdo e negociacdo permanente entre as pessoas permite a construgdo individual
e coletiva, gerando categorias, posicdes e padrées de comportamento, que os individuos adotam

e transformam continuamente (Burke e Stets, 2009; Finger e Asun, 2003).

As ideias de Mead tém sido trabalhadas e afinadas por diversos autores, dando origem a
perspetiva interacionista da identidade, que é hoje corrente. Ainda assim, ela é tratada e até
nomeada de diferentes maneiras conforme o dominio de atuag&o dos investigadores e do tipo
de componentes que analisam, sendo frequente a oposi¢éo entre formas de identidade, embora
também existam autores que utilizem abordagens compreensivas, na tentativa de articularem as
suas diversas dimensdes e de criarem uma visdo de conjunto (Burke e Stets, 2009; Kaufmann,
2005; Silva, 2005). Em termos globais, pode dizer-se que a divisdo fundamental se situa em
torno das identidades individuais e coletivas, mas cada uma destas correntes de pesquisa tem
gerado subdivisdes e a construcéo de escolas de pensamento distintas e bem organizadas, como
séo o caso, por exemplo, da teoria da identidade de Stryker e de Burke e da teoria da identidade
social de Tajfel (Kaufmann, 2005). Mas no que concerne a divisdes, elas também fazem parte
da explicacdo do proprio fenémeno identitario, existindo frequentemente clivagem entre os
aspetos subjetivos e contextuais (objetivos, espaciais ou temporais) do conceito, dando origem
a oposicdes dentro da mesma linha de pensamento, tais como as que se verificam, por exemplo,
nas abordagens de Goffman (identidade pessoal / identidade social — por sua vez diferenciada
entre identidade social real e identidade social virtual), Ricoeur (mesmidade / ipseidade), Dubar

(identidade para si / identidade para os outros), Franssen (identidade atribuida / identidade
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desejada), ou Singly (si intimo / si estatutario) (Dubar, 1997a, 1998b; Goffman, 1982; Kaufmann,
2005; Nascimento, 2009; Silva, 2005). No fundo, o que se destaca nas diferentes abordagens é
a natureza dialética e relacional do conceito de identidade, o qual, ao situar-se na convergéncia
entre o individuo e a sociedade, permite determinar simultaneamente o que é Unico e especifico
do individuo e o que é comum e partilhado com os outros, mas obriga a uma comparacgao
permanente entre duas realidades distintas, levando o0s autores a descrevé-lo
predominantemente numa logica antagonista e paradoxal (Dubar, 2006; Giddens, 2013;
Kaufmann, 2005; Madureira, 2012). Por isso, como admite Dubar (2006), tentando articular as
duas faces da mesma moeda, ndo ha identidade sem alteridade e uma define-se por oposicao a

outra.

Apesar das divergéncias e da dificuldade de definicdo de identidade, parece, ainda assim, existir
algum consenso em torno de certos aspetos desta tematica. E o que conclui Kofmann (2005),
num estudo que efetuou sobre o assunto. Assim, a identidade é sempre vista como uma
construgéo subjetiva; tem sempre em conta a realidade concreta do individuo ou do grupo; e
pressupde sempre a tentativa de criacdo de harmonia entre estas duas realidades, o que implica
um trabalho interior (do individuo, ou do grupo), mas também a validacdo — ou refutacdo —
externa do mesmo, isto é, a identidade deve ser reconhecida pelos outros, o que implica um
processo de ajustamento continuo, tanto pelo lado individual, como pelo coletivo. Sintetizando,
poderemos, entdo, considerar que a identidade representa o conjunto de caracteristicas que
permitem definir um individuo ou um grupo e que séo passiveis de serem reconhecidas pelo
proprio e pelos outros, mas também de serem alteradas em funcao das circunstancias. Assim
sendo, também se pode concluir que a identidade individual se alimenta da identidade coletiva e
vice-versa (Dubar, 1997a; 1998b; Giddens, 2013; Goffman, 1982).

No que concerne a identidade no plano pessoal, 0 sujeito conta com recursos internos e com
recursos externos para a sua construcdo. Os primeiros dizem respeito a atributos pessoais, tais
como caracteristicas fisicas e psicologicas e 0s segundos estao relacionados com as posi¢des
que ocupa no contexto social, nomeadamente por via do desempenho de papéis sociais ou pela
adesdo a grupos (Burke e Stets, 2009; Giddens, 1997; Goffman, 1982; Kaufmann; Stoer,
Magalhdes e Rodrigues, 2004).

Os atributos fisicos sempre constituiram um importante elemento de identificacdo, pois
representam marcas visiveis e diferenciadoras, que permitem a caraterizacdo individual e o
posicionamento em categorias sociais relacionadas com o género, a raca, a idade e a integridade
fisica, por exemplo. Mas o corpo e a forma de apresentacdo pessoal também funcionam como
simbolos de origem socioeconomica e cultural, fornecendo aos outros importantes elementos de
avaliagdo, e constituindo simultaneamente ferramentas de afirmagédo do préprio (Giddens, 1997;
Pereira, 2006; Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004; Stoer e Magalhaes, 2005).
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Goffman (1982) foi dos primeiros investigadores a trabalhar a relagdo das caracteristicas
corporais com a identidade, tema que nos interessa particularmente, dada a natureza do
presente trabalho. Tal como vimos anteriormente, este autor recorre a nogao de estigma para
descrever as marcas corporais relacionadas com a deficiéncia, a qual justifica atitudes
discriminatérias da sociedade e até autoapreciacbes negativas da parte de quem as possuli.
Embora para Goffman os sinais de estigma pertencam a identidade social, eles podem contribuir
para a identificacdo pessoal, na medida em que o sujeito utiliza aspetos dessa identidade para
se definir a si proprio. Porém, nem sempre a identidade atribuida pelos outros ao sujeito esta de
acordo com aquilo que ele pensa sobre si préprio, nomeadamente, devido ao valor dado aos
estigmas por cada uma das partes, criando-se uma discrepancia entre identidade real — baseada
no conjunto de caracteristicas que a pessoa efetivamente possui — e a identidade virtual —
baseada em suposicdes que ndo se confirmam. Para este desfasamento também parece
contribuir a visibilidade e o valor dado por cada um a outro tipo de atributos de que o individuo
possa dispor para a construgdo identitaria, gerando a necessidade, também identificada por
Goffman (1982), de “manipulacdo do estigma” (p. 61), e/ou de afirmacéo do préprio com base
em carateristicas alternativas, com vista a potenciar ndo so a convergéncia entre a visdo de si e
a dos outros, mas também de adaptagdo a situacdo em que se encontra e de manutencao do
sentimento de “unicidade” (p. 66), que a identidade pessoal Ihe pode conferir. Desta forma, sera
através da identidade pessoal que se constréi o processo de controlo de informacédo para fazer
face aos processos de estigmatizacao construidos em torno da identidade social. Ainda assim,
na oOtica deste autor, € comum a experiéncia de sentimentos de ambivaléncia por parte de
pessoas estigmatizadas com base nas alteragbes corporais, por nem sempre conseguirem
neutralizar percecdes antagonicas sobre a sua situacdo, sendo habitual ndo se sentirem
diferentes dos outros seres humanos, mas sentirem que assim sédo consideradas por quem as

rodeia.

Mas, independentemente daquilo que os outros possam pensar sobre as alteragbes corporais,
estas também terdo sempre implicagcdes no préprio sentimento de integridade individual e na
autoimagem, visto que o corpo constitui a esséncia do individuo (Pereira, 2006), e Ihe serve de
referéncia para a auto descrigdo. Por isso, qualquer alteragéo a este nivel pode ter repercussoes
no sentido de si proprio (Giddens, 1997; Kofmann, 2005), tornando as questfes identitarias em
aspetos centrais do processo de reabilitacdo de pessoas com deficiéncia adquirida (Oliveira,
2008). Por outro lado, comportamentos de controlo e de apresentacao do proprio corpo, tais
como dietas, cirurgias estéticas, exercicio fisico, vestuario ou adornos utilizados, para além de
fornecerem indicadores relativos ao posicionamento na estrutura social, também podem servir
para resolver discrepéancias identitarias e afirmar a identidade propria junto dos outros, ja que o
ser humano necessita de reconhecimento para a manutencdo da autoestima (Giddens, 1997).
Isto demonstra igualmente que as emocdes jogam um papel importante no processo de
construcdo identitaria, pois podem ocorrer sentimentos positivos ou negativos em situacfes

particulares, capazes de despoletar comportamentos de correcao da identidade (Kofmann, 2005;
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Burke e Stets, 2009). E o caso, por exemplo, de sentimentos de vergonha ou de culpa, os quais
apresentam uma conotacao negativa e podem motivar a ado¢éo de condutas visando diminuir o
desconforto, gerando alteracdes na interacé@o social e na propria estrutura identitaria (Burke e
Stets, 2009; Giddens, 1997). Ainda na esfera psicolégica, ha também que ter em conta outros
aspetos deste tipo na formacéo da identidade, nomeadamente, os tracos de personalidade e de
carater, que, como vimos, sdo centrais na experiéncia subjetiva da deficiéncia, e que,
simultaneamente, constituem importantes recursos para a caraterizacao do individuo (Burke e
Stets, 2009).

Relativamente aos recursos externos, os papéis sociais oferecem excelentes contributos para a
construcdo da identidade (Burke e Stets, 2009; Kaufmann, 2005), e, embora a posi¢cdo na
estrutura social e o tipo de contribuicdo dada pelo individuo para uma determinada comunidade
sempre tenham constituido formas de identificacdo, na sociedade pos-industrial os papéis
ganharam especial relevancia, tendendo as identidades a configurarem-se bastante por via da
atividade laboral (Dubar, 2012; Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004; Stoer e Magalhéaes, 2005).
Contudo, no atual quadro de mudanga econdémica e social, as carreiras profissionais tém perdido
importancia e j& ndo oferecem referéncias estaveis para a construcao identitéria, pois a oferta
laboral alterou-se, levando as pessoas a mudancas frequentes, quer de local de trabalho, quer
mesmo de ocupacéo (Dubar, 2006, 2012). E, se bem que a disponibilidade de uma maior gama
de papéis possa oferecer uma grande liberdade de escolha individual, evitando que as pessoas
figuem presas a identidade de origem, isso também pode acarretar consequéncias negativas
(Kaufmann, 2005; Watson e Riddell, 2003). Assim, o presente clima de instabilidade, pode
contribuir para varios tipos de ruturas e crises pessoais com repercussées em varias esferas da
vida, de que podem resultar alteracBes na autoimagem e na autoestima e, consequentemente,
mudancas constantes da configuracao identitaria (Dubar, 2006, 2012; Giddens, 1997), ou mesmo
quebras de controlo identitario (Kaufmann, 2005). Mas, ainda que estas transformacdes néo
acarretem alteracdes drasticas, implicam, pelo menos, a gestéo de identidades mudltiplas, o que
torna a identidade mais fluida e sujeita a alteracbes de acordo com o espago/tempo onde a

pessoa se situa (Burke e Stets, 2009).

De acordo com Burke e Stets (2009), a identidade de papel reporta-se ao significado que é
conferido as diversas posi¢des que o individuo ocupa na sociedade e ao tipo de comportamentos
que se esperam dele no respetivo contexto. No fundo, a cada papel corresponde uma identidade,
pelo que quanto maior o nimero de papéis desempenhados, maior o nimero de identidades com
que o sujeito deve lidar. A leitura que faz do significado e da posicao relativa do papel determina
0 comportamento a adotar, podendo agir de acordo com o que se espera dele ou atuar como
agente e introduzir alteracdes na prépria forma de a sociedade o conceber. Para conferir unidade
a este conjunto, o sujeito efetua a gestéo das identidades de acordo com um modelo hierarquico,
0 que leva a sobreposicao de umas em relacao a outras e a que algumas delas s6 sejam ativadas

em situacdes muito especificas. Na opinido destes autores, existe uma identidade principal que
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sobressai em relagdo as identidades secundarias, a qual ndo tem necessariamente que se
relacionar com os papéis, ja que, em seu entender, a identidade padrédo da pessoa pode assentar
noutro tipo de caracteristicas idiossincraticas que lhe servem de referéncia e influenciar a escolha

dos papéis e dos grupos a que pertence.

Para Kaufmann (2005), a escolha dos papéis e a forma como se desempenham também sé&o
influenciadas por questfes pessoais, possibilitando a criacdo de estilos particulares, que, ao
serem objeto de avaliacdo por parte dos outros, favorecem a adocédo das identidades de papel
gue facultem maior gratificacéo ao sujeito. Em seu entender, este processo é possivel gragas a
adocdo de esquemas cognitivos — construidos com recurso a memdria, aos sonhos, valores e
sentimentos do sujeito — que funcionam como grelhas de orientagdo face a novas situagées,
conferindo sentido as escolhas e assegurando a coeréncia identitaria. Neste sentido, a
identidade é imediata, contextualizada e operatéria, sendo utilizada no dia-a-dia para determinar
o significado e a direcdo da ac¢do. No entendimento do autor, este tipo de identidade é
complementado por uma componente reflexiva e narrativa, a qual se constréi com recurso a

linguagem e visa dar sentido e unidade aos fragmentos que constituem a identidade biografica.

Desta forma, os autores concebem uma espécie de regulacdo subjetiva da identidade,
condicionada tanto pela reflexividade, como pelas emog¢8es (Kaufmann, 2005). Burke e Stets
(2009) aplicam mesmo o modelo sistémico®® a teoria da identidade, propondo um sistema de
controlo interno que justifica a harmonia identitaria. Trata-se, por isso, de um modelo de natureza
homeostéatica em que se comparam as percecdes de significado relacionadas com as situagfes
e os significados da identidade padrdo do individuo, o que pode gerar alteragfes no seu
comportamento, e, por consequéncia, na situacdo. O objetivo é alinhar os significados
percebidos com a identidade padrdo do sujeito e diminuir os conflitos identitarios. Nesta O6tica,
apesar de se preverem mudancas identitérias, elas sdo concebidas como lentas e graduais, a
menos que a pessoa se confronte com circunstancias especiais, tais como alteracéo da situagéo
em que se encontra, conflitos identitarios, conflitos entre o comportamento e a identidade padréo

ou conflitos entre a sua identidade e a dos outros.

Ainda no que concerne a articulagcao entre realidade individual e coletiva e a sua influéncia na
construcdo identitaria, Dubar (1997a, 1998b, 2006, 2013), apresenta uma outra visdo. Ele
considera que a identidade resulta sempre de uma identificacdo contingente, isto €, que muda
conforme o contexto e a histéria particular do individuo, pelo que ndo concebe uma Unica
identidade, mas sim varias formas identitarias resultantes de modalidades de identificacdo de
tipo biografico ou relacional. Do seu ponto de vista, e em linha com aquilo que é defendido pela

generalidade dos autores que se tém dedicado a esta tematica, existem identificacdes que séo

3% De acordo com Burke e Stets (2009), quando aplicada a identidade, a teoria dos sistemas segue o0 modelo de controlo
percetual de Powers, onde se considera que a regulacéo é efetuada a entrada (input), e ndo a saida (output), do sistema.
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atribuidas ao sujeito pelos outros — identidade para outrem (dimensdo relacional) — e
identificacbes adotadas pelo préprio sujeito — identidade para si (dimensdo biogréafica). A
identidade para si e a identidade para outrem podem ou ndo ser coincidentes — caso ndo haja
coincidéncia, o sujeito pode desenvolver estratégias identitarias no sentido de as tornar
convergentes — e é do seu cruzamento que surgem as formas identitarias, que mais ndo sao do
que modos de descricdo do sujeito, 0os quais podem variar tanto no tempo, como no espaco.
Dubar identificou quatro tipos de formas identitarias, duas das quais de natureza mais objetiva,
por se basearem na identificacdo feita pelos outros, e outras duas de teor mais subjetivo, por
resultarem do trabalho interior do individuo. Estas formas identitarias também tém em conta a
evolucdo histérica dos modelos de identificagdo, pelo que sdo contempladas formas de
identificacdo tradicionais, a que chamou comunitarias — posi¢des adquiridas no seio de grupos
que reproduzem os mesmos padrfes de vida durante gerag@es — e formas de identificacdo mais
modernas, denominadas societarias — caraterizadas pela existéncia de miltiplas fontes de
identificacdo, as quais as pessoas aderem durante curtos periodos, de acordo com as suas
trajetdrias (Dubar, 2006). O seu pensamento pode ser ilustrado esquematicamente através de

uma figura que cruze os eixos biografico (passado/futuro) e relacional (eu/outro):

Futuro

Forma narrativa Forma estatutaria

Eu > Outro

Forma reflexiva Forma nominal

Passado

Figura 3 — Formas identitarias (Dubar, 2006)

Resumidamente, pode dizer-se que as formas de identificacdo nominal e estatutaria sdo formas
de identificacé@o de tipo tradicional, construidas com base em aspetos de natureza cultural, em
que as pessoas se distinguem pelo nome préprio, da familia ou do grupo — forma nominal — ou
por referéncia a instituicdes, nomeadamente do tipo profissional, e ao estatuto adquirido no seio
das mesmas — forma estatutaria. As formas reflexiva e narrativa sdo formas de identificagao mais
modernas e subjetivas, que acentuam a responsabilidade individual na adesé@o aos grupos. A
forma reflexiva assenta em crengas e valores que o individuo vai construindo ao longo da sua

existéncia e na forma narrativa as pessoas distinguem-se pelos projetos de vida individuais. Na
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pratica, as pessoas utilizam qualquer destas formas identitarias para se descreverem de acordo
com a situagdo em que se encontrem, tendo sempre por referéncia, quer a relagdo com os outros,
quer a sua trajetoria de vida (Dubar, 2006, 2013). Apesar disso, Dubar considera que a
personalidade individual se organiza em torno de uma forma identitaria dominante, que lhe
confere consisténcia e continuidade, e que esta na base da forma como o individuo se apresenta

a si proprio perante os outros e narra a sua biografia.

De acordo com Kaufmann (2005), a narrativa biografica — histéria que a pessoa conta de si
propria — também é uma forma de construcgéo identitaria, embora ela ndo se possa sobrepor na
totalidade a propria biografia. Tal como refere Giddens (1997), cada pessoa tem uma biografia
gue constroi em torno da informagédo de que disp8e acerca de potenciais modos de vida, que é
organizada e interpretada pelo sujeito de acordo com as escolhas que efetua e que esta na base
da autoidentidade, isto é, da ideia que tem de si mesmo, construida reflexivamente ao longo da
sua trajetéria. Mas a identidade narrativa ndo coincide necessariamente com a identidade
biografica, pois reporta-se a conjuntos dispersos de informacao a que a pessoa tenta dar unidade
e sentido através do discurso (Kaufmann, 2005). A identidade narrativa é, portanto, diferente da
identidade real, mas constitui um recurso para o individuo se dar a conhecer e organizar

episédios da sua prépria existéncia.

O conceito de identidade narrativa foi introduzido por Ricoeur, e tem sido Gtil para trabalhar a
questao da temporalidade e da continuidade identitaria (Kaufmann, 2005). Tal como vimos, a
identidade encontra-se em mudanca permanente. Mas, assim sendo, como € que 0 sujeito
conserva a sua unidade e permanece idéntico ao longo do tempo? De acordo com Ricoeur
(1990), a identidade apresenta duas dimensdes que se interrelacionam e se complementam: a
mesmidade — caracteristicas objetivas e permanentes da identidade — e a ipseidade — elementos
mutéaveis da identidade. E através da narrativa que estes dois elementos se articulam, permitindo
a ligacéo entre uma diversidade de acontecimentos ocorridos em alturas distintas e possibilitando
a pessoa elaborar uma histéria sobre si propria que lhe fornece um sentido de coeséo. Apesar
de existir sempre a possibilidade de se vir a construir um novo discurso sobre 0os mesmos
acontecimentos, este ndo deixa de lhes conferir significado, pois é fruto de uma reflexdo
individual que vai retificando versdes anteriores em fungdo de novas vivéncias e até de sonhos
ainda por realizar, afinando a identidade da pessoa. Desta forma, a identidade narrativa reporta-
se a histéria pessoal e, por consequéncia, a um projeto de vida, marcado por modificacdes e até

por variag@es imaginativas, mas que também se pode projetar no futuro (Dubar, 2013).

Este conceito também tem utilidade para compreender a forma como o individuo se adapta em
contextos de risco ou de crise (Dubar, 2006; Giddens, 1997; Kaufmann, 2005), pois permite
mediar a experiéncia, conferindo unidade e continuidade a identidade, mesmo em situacdes
pouco estruturadas, pelo que contribui para uma autoidentidade estavel e resistente a tensdes

ou transi¢cbes (Giddens, 1997). No atual contexto socioeconémico, marcado pela incerteza, a
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identidade narrativa ganha uma relevancia particular, ja que as pessoas sdo cada vez mais
desafiadas a posicionar-se em relacdo a uma grande diversidade de estilos de vida e padrfes
de comportamento, ndo podendo descurar a necessidade de aceitagdo e reconhecimento por
parte dos outros, 0 que acentua a responsabilidade individual na construcao identitaria (Bauman,
1996; Dubar, 2006; Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004). Estas questfes sdo ainda mais
acentuadas face a ruturas nas trajetérias individuais, tais como as decorrentes do proprio ciclo
de vida (Erikson, 1979; Kaufmann, 2005), ou de acontecimentos fortuitos, como seja a aquisi¢ao
de uma deficiéncia, a perda do emprego ou a necessidade de emigrar. Neste caso, as pessoas
sdo confrontadas com duplas crises identitarias, onde a reflexividade e a constru¢do de uma
narrativa sobre o ocorrido as ajudardo a manter a unidade e continuidade de si préprios (Dubar,
2006). Desta forma, apesar de problematicos, estes acontecimentos podem ser enfrentados de
maneira positiva, contribuindo para a criatividade identitaria (Kaufmann, 2005) e constituindo
oportunidades de superacgéo e de reinvencdo pessoal e coletiva (Dubar, 2006; Giddens, 1997;
Silva, 2005).

Assim, a questéo das alterac¢des identitarias induzidas pelas novas formas de vida da atualidade
nao se limita ao plano pessoal; ela também se reporta, naturalmente, ao plano coletivo, ja que a
estrutura social se constréi com base na forma como as pessoas se agrupam e interagem (Burke
e Stets, 2009; Salvado, 2013). Como j& foi aflorado, uma das consequéncias da modernidade
tem sido a desagregacéo das comunidades e dos grupos tradicionais (Giddens, 1997). O préprio
Estado-nacgdo ja ndo oferece referéncias sélidas para os individuos se agruparem, pois, as
pessoas cada vez se encontram mais dispersas por um mundo global (Giddens, 1997;
Kaufmann, 2005; Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004). As novas formas de identificacdo d&o,
assim, primazia a individualidade em detrimento da adesé@o a grupos, sejam eles de ordem
familiar, profissional, politica ou religiosa, tornando mais dificil o estabelecimento de categorias
gerais para agregar as pessoas (Dubar, 2006; Kaufmann, 2005). Desta forma, a formacéo de
grupos com identidade propria e reconhecida por terceiros tem vindo a sofrer alteragcdes. Assim,
ao contrario do que acontecia em contextos tradicionais, onde as pessoas se organizavam
automaticamente em torno do espago doméstico ou de redes criadas localmente, reproduzindo
0 mesmo tipo de organizagéo social durante longos periodos, 0s novos contextos ndo favorecem
este tipo de associagdo. Atualmente o espaco e o tempo ja ndo se encontram ligados pelo lugar
(Giddens, 1997; Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004), e as pessoas buscam um sentido
particular para a sua existéncia (Kaufmann, 2005), unindo-se em fun¢éo de ideais, da luta pelos
direitos ou de estilos de vida, fazendo-o de forma consciente e refletida durante periodos
limitados de tempo — socializagdo episddica, no dizer de Kaufmann (2005) — dando origem a
categorias sociais diversas do habitual (Dubar, 2006; Stoer, Magalhdes e Rodrigues, 2004). Hoje
existem novos modelos de familia, novas formas de organizacéo do trabalho, da vida politica e
até religiosa, transformando a organizagdo social e, consequentemente a identidade coletiva e
dando origem aquilo a que Dubar (2006) chamou formas societérias de identidade. Ainda assim,

persistem grupos de tipo tradicional, com uma identidade cultural vincada, nomeadamente os
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responsaveis por movimentos de afirmacao e contestacéo, e que acabam, muitas vezes, por se
constituir como minorias, dando origem a identidades de exclusdo (Stoer, Magalhdes e
Rodrigues, 2004). Apesar da pertenca a alguns destes grupos continuar a ser assegurada pela
linhagem, como seja, por exemplo, a situa¢do dos ciganos, existem outros a que se adere de
forma consciente, como no caso dos movimentos gay e de afirmacao com base no género ou na
cor da pele, que se consolidaram sobretudo a partir dos anos 60 do século passado (Pereira,
2006; Stoer, Magalhaes e Rodrigues, 2004).

Seja qual for a forma de construcdo deste tipo de grupos, a identificacdo coletiva por eles
garantida pode ndo ser baseada numa socializagéo concreta, mas em caracteristicas gerais e
estereotipos criados em seu redor, constituindo categorias de pertenca e universos de referéncia
reconhecidos por todos, apesar de se formarem frequentemente por movimentos de oposi¢do
(Kaufmann, 2005). A questao que se coloca no ambito deste trabalho é se a deficiéncia podera
ou nédo ser considerada como uma categoria desta natureza e se as pessoas encaradas como
deficientes se identificam com ela.

Se considerarmos a proposta de Goffman (1982), a deficiéncia constitui uma categoria social
construida com base em caracteristicas que distinguem negativamente quem as possui da
restante comunidade. Dado o valor atribuido a estas especificidades, elas sobrepdem-se a outros
atributos individuais, determinando avaliacdes globalmente depreciativas e remetendo estas
pessoas para as franjas da sociedade. Como este tipo de esteredtipos costuma ser partilhado
pelas proprias pessoas com deficiéncia e elas acabam por viver experiéncias semelhantes,
nomeadamente no que concerne a sua situagdo socioecondmica, as expetativas criadas em seu
redor confirmam-se, validando uma identidade coletiva associada a inferioridade (Cameron,
2010; Ferreira, 2008; Goffman, 1982; Watson, 2003; Watson e Riddell, 2003). No fundo, trata-se
de uma identidade criada com base num mecanismo heterbnomo e negativo, decorrente das
normas e valores vigentes na sociedade ocidental: ndo sdo as pessoas com deficiéncia que a
constroem livremente, mas sim os outros que lha impdem, a partir da auséncia de tracos
considerados normais para o ser humano (Ferreira, 2008; Priestley, 2003; Salvado, 2013;
Shakespeare, 1997). Na verdade, ao invés de se tratar de um grupo homogéneo de pessoas,
com caracteristicas bem delimitadas e com uma cultura prépria capaz de afirmar a sua diferenca,
trata-se de um grupo social fragmentado por categorias médicas e/ou administrativas (Ferreira,
2008; Johnstone, 2004; Priestley, 2003; Salvado, 2013; Shakespeare, 1996), que é constituido
por individuos com uma grande diversidade de alteracdes corporais e/ou fisiolégicas e sem
padrdes comuns de referéncia, pelo que dificimente se pode comparar a outros grupos
minoritarios com fortes identidades coletivas (Ferreira, 2008; Pereira, 2006). Por outro lado, nem
sempre os visados se reveem na pele de pessoas com deficiéncia, manipulando e reorientando
a identidade que Ihe é atribuida (Cameron, 2010; Goffman, 1982; Salvado, 2013), através de
estratégias de encobrimento dos simbolos do estigma (Goffman, 1982; Martins, 2006), por

exemplo, 0 que os afasta ao invés de os unir. Apesar disso, existem autores que consideram
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que, se a deficiéncia for olhada pelo prisma sociocultural, a identidade destas pessoas se pode

equiparar a que emerge noutros grupos minoritarios e oprimidos (Shakespeare, 1996).

A acdo dos grupos de ativistas que constituem o chamado Movimento da Vida Independente, de
que ja tivemos oportunidade de falar, pode ser vista como impulsionadora de uma identidade
para a deficiéncia, pois tem vindo a oferecer alguma unidade e representatividade a estas
pessoas, conferindo-lhes um estatuto e uma fonte de identificacdo de que nao dispunham até ao
seu aparecimento (Campbell, 1997; Clapton e Fitzgerald, 1997; Shakespeare, 1996; Stiker, 1999;
Watson e Riddell, 2003). Estes grupos tém também contribuido para uma visdo mais positiva da
deficiéncia na comunidade em geral, ao enfatizarem as competéncias destas pessoas e ao
promoverem a sua capacidade de afirmacdo, o que também favorece a adesado ao papel de
pessoa com deficiéncia. Tal como lembra Cameron (2010), assumir uma deficiéncia de forma
individual numa comunidade onde a mesma é desprezada ndo sera exatamente 0 mesmo que o
fazer em conjunto com outras pessoas na mesma situacao, pois existem maiores probabilidades
de se ultrapassarem dificuldades e de se obter reconhecimento, transformando sentimentos de
inferioridade em motivos de orgulho e conferindo um novo sentido a propria experiéncia da
deficiéncia. Contudo, apesar do sucesso alcangcado por este tipo de corpora¢gdes ao nivel da
reivindicacdo de direitos, da conscientiza¢do social, da capacitacdo das pessoas (Johnstone,
2004; Pereira, 2006; Watson e Riddell, 2003), e da demarcacao identitaria (Campbell, 1997;
Shakespeare, 1996), ha autores que consideram que elas ndo fornecem necessariamente uma
identidade cultural a deficiéncia, questionando a existéncia de uma identidade a ela associada
(Pereira, 2006). Dada a heterogeneidade identificada neste contexto ha também quem proponha
a existéncia de varias subculturas, sendo necessario compreender como se relacionam com a
cultura dominante e como contribuem para a construcao da identidade de quem vive este tipo de
situacdes (Watson e Riddell, 2003).

Um dos motivos pelos quais as pessoas parecem ter dificuldade em se identificar com esta
condicao diz respeito justamente a grande variedade de circunstancias que se abrigam sob o
guarda-chuva da deficiéncia, as quais levam a dispersao e a possibilidade de identificacdo com
subgrupos ao invés da ligacdo a um grupo principal (Johnstone, 2004). Exemplo disso € o caso
das pessoas com deficiéncias auditivas, que se autoproclamam como comunidade Surda,
partilhando de uma lingua, de uma cultura e de uma identidade prépria, mas negando a condi¢édo
da deficiéncia (Johnstone, 2004). Ainda a este propdésito, Pereira (2006) conclui mesmo que
chega a existir uma espécie de hierarquia de deficiéncias, em que umas sdo menos valorizadas
do que outras, o que determina atitudes de exclusdo por parte de uns grupos relativamente a
outros, com manifesta¢ces de hostilidade, intolerancia, indiferenga ou pena por parte dos que se
consideram melhores sobre os mais frageis, o que, alias, ja tinha sido assinalado por Goffman
(1982), quando afirma que uma pessoa estigmatizada pode exibir preconceitos em relacdo aos

atributos de outras pessoas, marginalizando-as por isso.
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Outro motivo para a descolagem da identidade associada a deficiéncia tera a ver com o facto
dos esteredtipos negativos se continuarem a sobrepor as concec¢fes positivas a seu respeito.
Num mundo em que as oportunidades de identificacdo sao variadas, € natural que as pessoas
prefiram afastar-se de um estatuto de inferioridade, procurando integrar-se em contextos onde
as suas deficiéncias sejam ignoradas e se destaquem os atributos capazes de as valorizarem e
de promoverem a autoestima e satisfacao pessoal (Cameron, 2010; Pereira, 2006). Assim, ainda
que em determinados contextos ou momentos — nomeadamente em situacdes que se prendem
com a fruicdo de direitos sociais — possam assumir a identidade da deficiéncia, nem que seja
apenas em parte (Pereira, 2006), essa nao sera, certamente, a identidade que se encontra no
topo da sua hierarquia identitaria (Cameron, 2010). Ainda assim, poderdo existir diversos
cruzamentos entre a deficiéncia e outras dimensd@es e esferas da vida que, ao condicionarem-se
mutuamente, podem determinar a manifestacdo de formas mudltiplas de identidade (Campbell,
1997, Kalekin-Fishman, 2001; Pereira, 2006; Shakespeare, 1996).

Apesar de tudo, como ja tivemos oportunidade de constatar, existem pessoas que encaram a
deficiéncia de forma positiva, considerando que viver nessa situagcdo pode ser uma experiéncia
valiosa e gratificante, sem que isso signifique desempenhar um papel de heroismo ou superagéo
(Cameron, 2010; Johnstone, 2004; Yoshida, 1993). Embora ndo neguem o0s aspetos
desagradaveis que ela acarreta, sdo pessoas que a integram nas suas rotinas de forma realista
e equilibrada, entendendo-a como parte das circunstancias da vida e ndo como uma marca de
inferioridade. Ainda assim, nem sempre esta postura significa que se identifiguem com a
deficiéncia, ja que se recusam a ser dominados por ela, procurando viver a situagdo com relativa
normalidade. Isto demonstra que a identidade negativa associada a condi¢édo da deficiéncia ndo
tem que ser aceite passivamente, acabando estas pessoas por se tornarem agentes de mudanca
social, ao mostrarem a comunidade novos modos de a encarar e de a viver — modelo afirmativo
da deficiéncia (Cameron, 2010). Neste sentido, a deficiéncia também pode ser vista como um
papel que pode ser desempenhado, ndo do ponto de vista tradicional, mas de forma reflexiva e
proactiva, com vista a indugdo de novas atitudes por parte da comunidade e a alteracdo da

prépria identidade coletiva a ela associada (Cameron, 2010; Salvado, 2013).

Assim sendo, parece evidente que existem varias formas de as pessoas se identificarem com a
categoria da deficiéncia, conclusdo a que o préprio Goffman (1982) parece ter chegado, ao
considerar que os individuos estigmatizados pela sociedade raramente se sentem como tal,
desenvolvendo sentimentos de ambivaléncia em relacdo a si proprios. E também a esta
conclusdo que chega Jonhstone (2004), num estudo que efetuou sobre o tema. Para além de
considerar que a deficiéncia varia em funcdo da cultura, este autor demonstra que a deficiéncia
também é uma construcdo pessoal, ja que estes individuos a utilizam de forma diversificada para
darem sentido as suas vidas e se relacionarem com o mundo, num processo que em nada parece
diferir das formas habituais de construcao identitaria. Assim, sera do cruzamento entre as

circunstancias individuais e as caracteristicas dos contextos onde as pessoas se inserem que
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resultam as identidades construidas pelas pessoas com deficiéncia. No trabalho mencionado,
Jonhstone distinguiu seis estilos de identidade relacionados com a deficiéncia:

e Identidades incapacitantes — associadas a visdo tradicional da deficiéncia, que s&o
partilhadas por pessoas com poucas oportunidades de escolha identitaria, sendo
obrigadas a aceitar as categorizacdes e atribuicdes sociais correntes;

e Identidades de compensacdo — partilhadas por pessoas que embora ndo tentem
esconder a deficiéncia, tendem a desvaloriza-la, utilizando atributos que consideram
mais favoraveis como fontes de identificacéo;

¢ Identidades de descolagem da deficiéncia — evidenciadas por pessoas que recusam a
deficiéncia e que chegam a apresentar atitudes negativas face a outras pessoas na
mesma situagdo, na tentativa de ndo serem equiparadas com elas;

e Identidades capacitantes — construidas por pessoas que assumem e valorizam a
deficiéncia, afirmando-se perante os outros gracas a ela e ndo apesar dela;

e Identidades complexas — resultam da interacdo entre uma multiplicidade de fontes
identitérias e até de interpretacdes diferenciadas da condi¢do da deficiéncia, as quais
sdo mobilizadas conforme as circunstancias em que as pessoas se encontram;

e Identidades de compromisso com a deficiéncia®” — decorrem de um sentimento de
pertenca a uma comunidade com uma cultura propria, ainda que esta seja vista como

um grupo oprimido e marginalizado.

Desta forma, embora ndo se possa negar a existéncia de uma dimenséo coletiva da deficiéncia,
parece-nos que, mais do que falar de uma identidade da deficiéncia, fard mais sentido considerar
a existéncia de variadas configuracdes identitarias com ela relacionadas, que vado sendo
construidas pelos sujeitos em fun¢éo da situacdo concreta em que se encontrem, tornando-a
numa experiéncia altamente individualizada, mas passivel de se reproduzir socialmente
(Jonhstone, 2004). Assim, mais do que tentar situar as pessoas em esquemas classicos de
categorizagdo social, que fazem destacar as questdes da vulnerabilidade e da excluséo a que
estdo sujeitas, sera mais Util tentar compreender como é que chegam a estas configuracdes e
como as utilizam para se adaptarem, ultrapassarem obstaculos e agirem sobre os respetivos
contextos, conferindo novos significados e valores a experiéncia da deficiéncia (Salvado, 2013;
Shakespeare, 1996). Tal como afirma Dubar (2006), as pessoas nao utilizam sé as categorias
correntes ou oficiais para se classificarem, elas constroem as suas proprias categorias para se
descreverem a si proprias e para se situarem em relacdo aos outros, as quais podem ser
substancialmente diferentes dasoriginais. Trata-se, como sabemos, de um processo interno,
efetuado por via da reflexividade (Dubar, 2006; Salvado, 2013) e que s6 é acessivel ao exterior
através do discurso, o que faz das narrativas identitarias importantes instrumentos de construgao

da identidade relacionada com a deficiéncia (Dubar, 2006; Shakespeare, 1996). Mas isto significa

37 Denominagéo original em inglés: “common identity” (Jonhstone, 2004, html).
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também um descolamento da analise destas questfes do plano coletivo para o plano individual,
0 que requer ter em conta a subjetividade e consequentemente, deixar margem para a
diferenciagdo, para a ambiguidade e até para a ambivaléncia na sua analise (Shakespeare,
1996). Em rigor, mais do que nos situarmos no plano individual ou no plano coletivo, trata-se de
considerarmos a relacdo simbidtica entre estes dois polos, ja que as histérias individuais se
constroem numa comunidade e a ela sdo devolvidas, s6 fazendo sentido se forem partilhadas
por todos e puderem contribuir para o crescimento simultdneo de ambas as partes (Shakespeare,
1996). Nesta Gtica, a deficiéncia também pode ser encarada como parte do patriménio existencial
do ser humano, acrescentando valor tanto a biografia individual como a histéria coletiva (Pereira,
2006). Isto, no entanto, ndo a torna numa experiéncia facil, nomeadamente para quem a adquire
na idade adulta.

Apesar de a identidade se encontrar em construcdo permanente, ela organiza-se, como vimos,
em torno de um fio condutor que lhe confere unidade e consisténcia. Contudo, a aquisicao de
uma deficiéncia constitui um acontecimento com forga suficiente para romper esta continuidade
identitaria, desde logo porque provoca alteracdes num dos principiais recursos em que o0
individuo se baseia para formar uma ideia de si préprio, isto €, o seu proprio corpo. Por outro
lado, a deficiéncia também acarreta modificacdes nas mais diversas esferas da existéncia
humana, com implicacbes no desempenho de papéis sociais, que, como sabemos, também
constituem um dos principais recursos para a formacéo da identidade. Mas, para além disso, a
pessoa ainda é confrontada com a inclusdo numa nova categoria social e com o olhar dos outros
— negativo — sobre a sua nova condi¢do. Esta, portanto, perante uma situagéo que lhe vai exigir

um enorme trabalho de reconstrucao identitaria.

De acordo com Oliveira (2008), uma pessoa hestas circunstancias tem de renunciar a uma parte
de si propria, “despojar-se de uma parte da identidade” (p. 109), e estar disposta a reconstruir-
se com base em novas premissas, em regra, totalmente desconhecidas. Contudo, de acordo
com a analise que temos vindo a efetuar, ndo é suposto que a pessoa abandone de um momento
para o outro a sua antiga identidade e assuma uma identidade desconhecida e malvista pela
sociedade. Trata-se de um processo longo e continuo, em que as pessoas tentam colocar ordem
nas suas biografias e procuram dar continuidade ao self através da integragdo de novos
elementos provenientes da sua experiéncia quotidiana, quer ela se reporte a aspetos individuais
ou coletivos (Yoshida, 1993). Esta sera, portanto, uma tarefa que apenas pode ser realizada pelo
préprio, embora dependente de recursos externos, nomeadamente dos disponibilizados pelas

entidades que intervém nos processos de reabilitagédo (Oliveira, 2008).

Dado fazer parte do proprio processo de adaptacao a deficiéncia, o trabalho de reconstrugao
identitéria evolui ao longo do tempo, mas ndo necessariamente de forma continua, existindo
evidéncias de oscilagcdes e sobreposi¢des identitarias, de acordo com as circunstancias dos

individuos e dos seus contextos (Yoshida, 1993). A fase inicial do processo, dominada pela dor
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e sofrimento e pela perda das referéncias corporais anteriores, parece levar a uma maior
individualizacéo da situacdo e a uma reconfiguragdo identitaria centrada no corpo, pelo que
existe fraca adeséo a grupos e pouca identificacdo com a categoria social da deficiéncia (Fontes,
2012).

No entanto, com o retorno aos contextos de origem, as pessoas come¢am a confrontar-se com
outro tipo de problemas, nomeadamente os colocados pelas barreiras fisicas e sociais (Fontes,
2012; Oliveira, 2008). Nesta fase, as pessoas tomam consciéncia de que passaram a fazer parte
de um novo grupo social (Veiga, 2006), sendo, por isso, muitas vezes sujeitas a atitudes
opressivas e discriminatérias, que lhes causam evidentes prejuizos e as deixam confundidas e
desorientadas (Watson, 2003). A forma como reorientam a sua identidade dependera muito do
suporte que consigam obter tanto a nivel institucional, como no ambiente informal, sendo nesta
fase que se estabelece uma maior aproximacgéo a realidade da deficiéncia (Fontes, 2012), o que
nao significa, como vimos, adesédo integral ao estatuto de pessoa com deficiéncia. Embora o
relacionamento e a comparag&o com outras pessoas na mesma situacdo possam relativizar a
situacao e fornecer um sentido de pertenca ao grupo, que pode mesmo ser formalizada através
da integracdo em associacdes (Fontes, 2012), a construcdo identitaria esta dependente do
conjunto das circunstancias individuais e da forma como o sujeito analisa a situacéo, pelo que
as configuracbes identitarias resultantes podem, como vimos, ser muito variadas e sofrer

alteracdes ao longo do tempo (Jonhstone, 2004; Yoshida, 1993).

Desta forma, podemos considerar que, embora uma deficiéncia adquirida provoque uma rutura
abrupta nas biografias individuais, a pessoa acabara por encontrar uma forma de conferir
unidade e continuidade a sua histéria, pelo que, apesar de conviver com a identidade coletiva
associada a deficiéncia, serd pouco provavel que se identifique totalmente com ela. Em
alternativa, parece existir uma incorporacdo de aspetos relacionados com a deficiéncia na
identidade prévia, de que resulta uma nova visao predominante de identidade, mas com margem
para a mobilizacao de configuragfes identitarias hibridas, tais como as anteriormente descritas,
mais ou menos centradas na deficiéncia em funcdo das situacdes com que se confronta, das
suas caracteristicas pessoais e do seu projeto de vida (Yoshida, 1993). Estes formatos
identitarios também podem ser mais ou menos reconhecidos e aceites pelos outros, levando a
sua eventual validacdo e consequente alteracdo dos estereétipos vigentes, o que justifica a
mudanca de concec¢éo da deficiéncia em contextos frequentados por pessoas nessas condi¢cdes
(Cameron, 2010; Jonhstone, 2004; Pereira, 2006; Salvado, 2013).
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1.3. Deficiéncia e aprendizagem na idade adulta

1.3.1. Desenvolvimento e vida adulta

A tentativa de dividir a existéncia humana em varios periodos remonta a antiguidade e, embora
esses periodos possam ser nomeados e definidos de forma diferenciada conforme o contexto
socio histérico em que nos situemos, a divisdo atualmente mais comum é a que reparte o tempo
de vida em 4 etapas, determinadas em funcao da idade cronoldgica: a infancia, a juventude, a
idade adulta e a velhice (Alves, 2008; Giddens, 2013). Nesta segmentacdo, a idade adulta é a
de maior duracdo, sendo habitualmente considerada uma espécie de apogeu na vida do ser
humano (Papalia, Olds e Feldman, 2006), por estar associada a conclusdo do seu processo de
crescimento e sendo, por isso, considerada como um padrdo de referéncia no que concerne as
suas capacidades e potencialidades (Danis e Solar, 2001). Porém, esta concec¢do €
relativamente recente e pouco consensual, sendo atualmente questionada por diversos autores
(Boutinet, 2001, 2004; Danis e Solar, 2001; Giddens, 2013; Gongalves, 2010; Marchand, 2002;
Papalia, Olds e Feldman, 2006; Vergnaud, 2001).

De facto, o estudo cientifico do desenvolvimento humano s6 comecgou a consolidar-se a partir do
século XX, nomeadamente por via dos trabalhos de Freud e de Piaget, sendo estes Ultimos
bastante influenciados pelo modelo evolucionista de Darwin, pelo que pressupunham um
aperfeicoamento crescente de capacidades e um faseamento do crescimento do ser humano até
a idade adulta (Dominicé, 2004; Giddens, 2013; Kallio e Marchand, 2012; Papalia, Olds e
Feldman, 2006). No entanto, s6 mais tarde, designadamente com Erikson e a sua teoria do
desenvolvimento psicossocial, e com Levinson, com a introdu¢do da nog¢éo de ciclo de vida
adulta, se comegou a contemplar a evolugcdo do ser humano para além da infancia (Boutinet,
2004; Kern, 2011). Anteriormente, tanto a nivel cientifico como na vida quotidiana, ndo se
contemplavam sequer outras fases da vida agora consideradas, pois era operada uma transi¢éo
direta entre a infancia e a idade adulta, nomeadamente por via da realizagdo de rituais de
passagem, que atualmente se omitem, esbatendo a mudanca e dando origem a novos periodos
de desenvolvimento (Giddens, 2013; Papalia, Olds e Feldman, 2006).

As transformacg@es sociais da era moderna e o crescimento da esperanca de vida tém sido os
principais responséaveis pela atual forma de conceber o ciclo de vida, alargando-o e levando a
introducdo de novos critérios para a definicdo das suas varias etapas. Assim, embora
inicialmente a idade fosse a principal variavel tida em conta neste faseamento, reconhece-se
hoje que existe uma gama variada de fatores a considerar na sua determinacdo, nomeadamente
os relacionados com a condicdo social e economica, por poderem influenciar de forma
determinante a evolucao fisica e psicolégica do ser humano (Papalia, Olds e Feldman, 2006).
Tém também sido introduzidas varias subdivises nas principais fases, as quais podem variar

conforme o dominio do funcionamento considerado e a postura teérica adotada, complexificando
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ainda mais a analise. A terminologia resultante tem vindo a entrar no léxico corrente, sendo
comum a referéncia ao periodo pré-natal, a primeira, segunda ou terceira infancia, a puberdade,
a adolescéncia e a juventude. Mas a propria idade adulta e até a velhice também ja séo sujeitas
a divisbes, sendo habituais alusdes a adultos jovens, na meia-idade ou maduros, assim como a
idosos ativos, na meia velhice ou em idade avancada (Boutinet, 2001, 2004; Gongalves, 2010;
Papalia, Olds e Feldman, 2006; Riverin-Simard, 1989). Contudo, situar as pessoas nestes
compartimentos nem sempre parece revelar-se tarefa facil, dada a grande variabilidade inter-
individual, podendo mesmo existir falta de sincronia entre as dimensdes fisica, psicolédgica e
social num mesmo individuo (Gongalves, 2010). Desta forma, fica patente que o conceito de ciclo
de vida constitui uma construgéo social, varidvel conforme o contexto e a abordagem utilizada
(Papalia, Olds e Feldman, 2006). Na verdade, o préprio conceito de ciclo de vida parece estar a
cair em desuso, vindo a ser progressivamente substituido por conceitos aparentemente
préximos, mas ndo necessariamente equivalentes, tais como os de curso de vida ou de trajetéria
de vida. Assim, existem autores que diferenciam entre ciclo e trajeto de vida, considerando que
o primeiro diz apenas respeito a evolucao biolégica do ser humano, e que o segundo contempla
as diferengas culturais e a realidade material vivida pelas pessoas, tendo, portanto, uma natureza
eminentemente social. Por isso, pode considerar-se que os trajetos de vida refletem o contexto
em que a pessoa se insere e 0s acontecimentos com que se confronta ao longo da vida (Giddens,
2013).

De todas as fases consideradas, a que menos atencdo tem tido por parte da comunidade
cientifica tem sido a idade adulta (Boutinet, 2001; Vergnaud, 2001), pelo que existem poucos
trabalhos sobre esta etapa da vida, os quais, na maioria das vezes, tém sido efetuados numa
I6gica de contraste com a infancia (Tisdall, 2001). Este fenédmeno parece estar relacionado com
o facto de o periodo infantii ser dominado pelo crescimento fisico e consequente
desenvolvimento de competéncias, o que lhe proporciona grande visibilidade. Por outro lado, os
aspetos mais estudados tém-se relacionado sobretudo com capacidades béasicas, cuja evolucéo
termina com a adolescéncia, dando ideia de que a idade adulta corresponde a um periodo de
estagnacdo ou mesmo de regressao de algumas aptidées (Gongalves, 2010; Vergnaud, 2001).
No entanto, trabalhos recentes que incidem sobre competéncias complexas tipicas dos adultos,
tais como a experiéncia, tém colocado em causa esta conce¢do, demonstrando que esta etapa

da existéncia também € sujeita a mudanca e a evolucéo (Vergnaud, 2001).

O préprio tipo de metodologias empregadas nos estudos parece ter influéncia neste tipo de
conclusdes, pois a introducdo de abordagens longitudinais no estudo do desenvolvimento
permitiu acompanhar e comparar grupos provenientes do mesmo contexto socio-histérico,
demonstrando que o ser humano adulto também se desenvolve, embora de forma diferente da
dos seus congéneres mais jovens (Goncalves, 2010; Papalia, Olds e Feldman, 2006). Contudo,
a perspetiva desenvolvimentista do adulto s6 comecgou a ganhar importancia a partir da segunda

metade do século passado (Boutinet, 2001; Danis e Solar, 2001; Gongalves, 2010; Marchand,
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2002; Vergnaud, 2001), ndo existindo ainda um quadro tedrico aglutinador que explique
cabalmente o desenvolvimento nesta fase da vida (Kallio e Marchand, 2012). Existem trabalhos
fortemente influenciados pela psicologia humanista de base rogeriana (Dominicé, 2004), mas o
estudo do desenvolvimento do adulto também tem sofrido influéncia de outras correntes, em
particular da perspetiva cognitivista e sociocognitiva (Papalia, Olds e Feldman, 2006). Por isso,
as dimensdes do desenvolvimento adulto mais exploradas tém sido as relacionadas com o
desenvolvimento cognitivo e psicossocial (Dominicé, 2004). Apesar das duvidas e interrogacdes,
assume-se atualmente que a idade adulta corresponde a uma fase dinamica da vida, sujeita a
véarias mudangcas e transi¢des, sendo a teoria do curso de vida uma abordagem particularmente
util para compreender este fendmeno (Alves, 2008; Gongalves, 2010; Harris, Heller e Schindler,
2012; Papalia, Olds e Feldman, 2006; Priestley, 2001c).

Esta abordagem corresponde a uma orientagao tedrico-metodoldgica que se tem vindo a afirmar
no campo do desenvolvimento humano (Blanco, 2011; Elder e Giele, 2009; Senna e Dessen,
2012), e que difere da linha desenvolvimentista tradicional, essencialmente por esta descrever
padrdes de desenvolvimento tipicos de cada etapa da vida e a perspetiva do curso de vida
valorizar as mudancas e variacbes presentes nos percursos individuais e em agregados
populacionais especificos. Estas diferengas resultam sobretudo das metodologias utilizadas na
investigacdo, ja que as correntes tradicionais tendem a oferecer-nos retratos instantaneos dos
acontecimentos numa dada época e esta nova linha de investigacao se suportar em estudos
longitudinais, capazes de nos darem conta da evolug&o dos trajetos de vida ao longo do tempo,
permitindo comparar coortes ou geragdes, identificar mudancgas ocorridas nas estruturas sociais
e analisar a sua influéncia nos referidos percursos (Elder e Giele, 2009). O paradigma do curso
de vida concebe o desenvolvimento e envelhecimento humano como um processo que ocorre
do nascimento a morte e que as biografias individuais sdo influenciadas por diversas
circunstancias, de que se destacam (Blanco, 2011; Elder e Giele, 2009):

e 0 contexto histérico e espacial em que a pessoa se situa, o qual condiciona as
oportunidades e experiéncias individuais, determinando a partilha de algumas
caracteristicas fundamentais por todos os que pertencem a uma mesma coorte ou
geracao;

e 0 enraizamento social, isto &, o tipo de lacos estabelecidos com pessoas significativas,
nomeadamente no seio da familia e nos locais de trabalho, que determinam formas de
socializacdo e padrdes de comportamento individual, os quais tendem a ser
reproduzidos por quem partilha as mesmas redes sociais;

e acapacidade de agéncia e controlo pessoal, pois embora as pessoas estejam limitadas
pelas circunstancias histéricas e sociais, elas constroem ativamente 0s seus percursos
dentro do leque de oportunidades que lhe é oferecido;

e 0 timing em que determinados eventos ocorrem, o qual tem repercussdes em todo o

percurso, pois pode determinar importantes alteracdes aquilo que seria expectavel em
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determinada altura, contribuindo para a acumulacéo de vantagens ou desvantagens na

histéria individual.

Igualmente pertinentes no ambito desta abordagem s&o os conceitos de trajetdria, entendida
como o caminho percorrido por cada um, que se constréi a partir das alternativas apresentadas
pelo contexto e das escolhas efetuadas nos diversos dominios da vida, o qual, longe de ser
linear, esta sujeito a alteracdes consideraveis; de transi¢cao, reportada as mudancas de estado,
posicéo ou situacao do individuo e que tanto podem ser pré-determinadas, como inesperadas,
com implicagBes ao nivel do desempenho de papéis sociais e da construcdo identitaria; e de
turning point, que se refere a momentos de mudanga particularmente significativos e
imprevisiveis, capazes de provocarem viragens importantes no curso da vida, quer no sentido
positivo, quer negativo (Blanco, 2011). O desenvolvimento humano é assim concebido como um
processo continuo e dindmico que, embora preveja a passagem por circunstancias comuns pela
maioria dos sujeitos e contemple periodos de estabilidade e de equilibrio de duracéo variavel
conforme as circunstancias individuais, ndo pode ser explicado apenas por uma analise restrita
de estadios especificos (Elder e Giele, 2009). Assim, o faseamento do curso de vida servira

apenas para facilitar a sua anélise.

De acordo com Boutinet (2001, 2004), foram as questdes da forma¢édo que chamaram a atencao
para a importancia do desenvolvimento na fase adulta da vida, sendo o sociélogo Lapassade
que, nos anos 60, comecou a introduzir a ideia de que esta ndo seria uma etapa acabada e
completa, dando conta do seu dinamismo. Assim, até cerca de 1965 esta fase da vida era vista
como uma forma de maturidade bem identificada, associada a um modelo de adulto competente,
que na verdade, so a partir do inicio do século XX ganhou direito a essa designacgado.® A partir
desta altura, o adulto comecou a ser visto como um ser capaz de desenvolver as suas
potencialidades e com vontade de evoluir, podendo adaptar-se a situagcfes variadas e dirigir o
seu proprio processo de maturacdo, o que o tornou numa entidade aprendente. Contudo, sé
sensivelmente a partir da década de 80 é que foi introduzido um sentimento de imaturidade a
visdo do adulto, devido a constatacdo de que este se confronta diariamente com um mundo
turbulento e gerador de conflitos, crises e transicbes, que o obriga a uma luta constante para
alcancar os seus objetivos e |he transmite um sentimento de inseguranca e de deficit
permanente. Atualmente cada adulto confronta-se com uma pluralidade de papéis e de
experiéncias que, ao serem agregadas na sua histéria pessoal, lhe fornecem um fio condutor da
sua individualidade, mas permanece sempre inacabado e em permanente desenvolvimento para
se adaptar aos contextos onde se insere, ndo constituindo este, pois, uma particularidade da

infancia do ser humano. O desenvolvimento &, portanto, vitalicio, embora flexivel e diferenciado

38 De acordo com Boutinet (2001), o termo adulto deriva do latim “adultus” que significa “que parou de crescer”. Também
tém sido propostos outros termos para a designagdo desta fase da vida, tais como maturescéncia, adultescéncia,
adultidade, etc., embora a sua maioria ndo seja de uso corrente.
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conforme as dimensodes consideradas, a altura da vida e as circunstancias de vida de cada um
(Papalia, Olds e Feldman, 2006).

Existem varias formas de explicar o desenvolvimento do adulto, as quais podem ser
resumidamente agrupadas em dois grandes conjuntos de abordagens (Danis, 2001; Papalia,
Olds e Feldman, 2006): por um lado, o desenvolvimento concebido como uma evolucdo
organizada em estagios ou fases hierarquicas e sequenciais, cada uma das quais implicando a
realizacdo de tarefas semelhantes ou a ultrapassagem de crises tipicas, para se poder progredir
para um nivel superior; e, por outro, o desenvolvimento visto como tendo origem em
acontecimentos marcantes que vao ocorrendo ao longo da vida, os quais determinam alteractes
no comportamento com vista a adaptacao do individuo as novas circunstancias. O primeiro tipo
de abordagem foi dominante na literatura até ha muito pouco tempo, nomeadamente por via dos
trabalhos dos estudiosos do desenvolvimento infantil e juvenil, mas existe hoje a tendéncia para
se considerar que o adulto estd sujeito a um processo continuo de maturagdo, onde se podem
identificar algumas regularidades, mas também a marca das circunstancias de vida de cada um
(Danis, 2001). Desta forma, longe de se traduzir num percurso linear, o desenvolvimento do ser
humano em geral, e do adulto em particular, estara mais préximo dum caminho que progride em
forma de espiral, onde a maneira como se lida com as transi¢cdes habituais e as ocorréncias
particulares condicionam a trajetoria individual (Boutinet, 2001; Kallio e Marchand, 2012). Trata-
se de uma visdo holistica de desenvolvimento, que pressupde a interacdo entre fatores
biolégicos, psicolégicos e sociais. Nesta visdo, os individuos agem e reagem, pelo que as
mudancas — quantitativas ou qualitativas — tanto podem ser geradas pelo proprio, como em
resposta a influéncias externas, envolvendo fortes variagfes interpessoais e dando origem a
formas de desenvolvimento multidirecionais e multidimensionais (Kallio e Marchand, 2012;
Papalia, Olds e Feldman, 2006). Assim pensado, o curso de vida ndo tem que equivaler
necessariamente a progresso, podendo apresentar momentos de regressao, de estabilidade, ou
de mudanca que nédo represente evolucao (Liitos, Kallio e Tynjald, 2012; Kallio e Marchand, 2012;
Solar e Danis, 2001), e traduzir-se em percursos irregulares e imprevisiveis, em linha com a

instabilidade social atualmente vivida (Boutinet, 2001).

Estritamente relacionada com o desenvolvimento esta a capacidade de aprendizagem do ser
humano (Barros, 2013; Berbaum, 1993; Danis e Solar, 2001; Legendre, 2001; Kallio e Marchand,
2012; Pires, 2005; Solar e Danis, 2001). Trata-se de uma relacdo bidirecional, j& que ndo ha
evolugdo sem aprendizagem, mas esta é fortemente condicionada pelo desenvolvimento,
nomeadamente do tipo cognitivo (Solar e Danis, 2001). Apesar disso, ndo existem muitos
estudos que relacionem estas duas dimensfes, sendo comum 0s aspetos intelectuais serem
tratados de forma separada dos experienciais (Danis e Solar, 2001). Nao obstante, é hoje
reconhecido que qualquer tipo de aprendizagem constitui matéria-prima para o desenvolvimento
do pensamento, ja que é responsavel pela reorganizacdo cognitiva das representacfes do

sujeito, e que o tipo de funcionamento cognitivo também condiciona a possibilidade de aquisi¢do
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de conhecimentos e, por consequéncia, a aprendizagem. Embora exista uma grande diversidade
de modelos explicativos para a forma como estes processos ocorrem, uns mais alinhados com
as teorias psicoldgicas do desenvolvimento e outros com a psicologia cognitiva, estas duas
vertentes apresentam em comum a atribuicdo dum papel central a atividade do sujeito, bem como
aos mecanismos internos do pensamento e conhecimentos previamente adquiridos (Legendre,
2001), os quais tanto podem servir de ancora como de obstaculo a aprendizagem, fomentando

continuidade ou rutura no desenvolvimento (Solar e Danis, 2001).

Ainda no que toca a modelos explicativos, o construtivismo piagetiano continua a ser uma
referéncia nesta matéria, ao fornecer as bases para a interpreta¢éo do funcionamento cognitivo
do adulto (Kallio e Marchand, 2012; Legendre, 2001), e embora ndo haja concordancia quanto a
existéncia de um estagio de desenvolvimento do pensamento para além do das operacdes
formais proposto por Piaget (Kallio e Marchand, 2012; Liitos, Kallio e Tynjala, 2012), reconhece-
se hoje que o pensamento do adulto apresenta caracteristicas especificas responsaveis por uma
espécie de cogni¢cdo madura (Liitos, Kallio e Tynjala, 2012), onde a experiéncia assume uma
relevancia particular (Vergnaud, 2001). Trata-se de um pensamento dominado por competéncias
complexas e sujeito a influéncia de fatores socio emocionais (Legendre, 2001; Liitos, Kallio e
Tynjala, 2012), que permite a adaptacdo do ser humano as mais variadas circunstancias
(Vergnaud, 2001), pois é capaz de lidar com a relatividade do conhecimento e com a contradigéo,
0 que possibilita a resolucdo eficaz, mas altamente individualizada e contextual, de problemas
dificeis e pouco estruturados (Liitos, Kallio e Tynjala, 2012; Marchand, 2002). Por isso, é também

um pensamento suscetivel de promover o autodesenvolvimento (Legendre, 2001).

Particularmente importantes para o desenvolvimento parecem ser também as crises e transi¢des
vividas ao longo do percurso, as quais parecem constituir periodos criticos no ciclo de vida
(Boutinet, 2001; Dubar, 2011, 2006; Harris, Heller e Schindler, 2012; Houde, 1989; Papalia, Olds
e Feldman, 2006). De acordo com Bridges (2006), as transi¢cées correspondem a processos de
mudanca que permitem a passagem de uma a outra etapa da vida. No entanto, mudanca e
transicdo ndo sdo sindnimas: a primeira representa a componente objetiva do processo e a
segunda, a componente subjetiva. Podem, por isso, ocorrer mudangas que nao representem
transicdes, sendo que estas Ultimas obrigam a um trabalho individual que possibilite a
incorporacdo da mudanca na realidade do sujeito, o qual pode ou nédo ser totalmente bem-
sucedido. Por outro lado, transi¢cdes que impliquem mudanca de estatuto social necessitam do
reconhecimento dos outros, o qual pode ou ndo vir a ser obtido (Volanen, 2012). Trata-se,
portanto de um fenémeno complexo, que pode sofrer a interferéncia de varios tipos de fatores e
gue pode apresentar diferentes formas. Assim, as transigfes tanto podem ser espetaveis, e até
desejadas, como inesperadas; sucederem-se de forma rapida ou gradual; ou apresentarem-se
mesmo sob a forma de ndo ocorréncias, isto &, traduzindo-se na falta de mudancgas que se

esperava que acontecessem numa determinada altura (Liitos, Kallio e Tynjala, 2012). Subsiste
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também a possibilidade de existéncia de varias transicdes simultaneas, pelo que estamos

perante um processo multidimensional de repercussfes variaveis para quem o vivencia.

Embora os estudiosos da matéria concordem que se trata de um processo que contempla trés
etapas, que incluem um ponto de partida, um momento de passagem entre duas condicdes e um
ponto de chegada, nem todos o descrevem da mesma maneira (Bridges, 2006; Volanen, 2012).
A este propésito, Bridges (2006), afirma que uma transicdo comeca sempre por um fim, que
equivale a renuncia da situacao de partida. Sera este fim que conduz a uma etapa intermédia de
incerteza que, uma vez resolvida, permite um novo inicio, com o qual termina a transi¢do. Embora
seja descrita como uma espécie de ponte entre dois estados e traduzida como um momento de
ambivaléncia e de vazio existencial, sera durante a etapa intermédia que ocorre o verdadeiro
processo de mudanga, pelo que constituira a parte principal do mesmo (Bridges, 2006; Houde,
1989). Uma transi¢cdo implica, portanto, uma experiéncia de descontinuidade na trajetoria
individual e envolve sempre alguma angustia e desconforto, mesmo que seja resultado de uma
escolha do sujeito, ja que implica lidar com o desconhecido. Contudo, transi¢cdes imprevistas e
impostas serdo sempre vividas de forma mais penosa e poder&o constituir verdadeiras situacdes
de crise, que contribuem para a vulnerabilidade de quem passa por elas (Boutinet, 2001; Bridges,
2006). A saida da crise e, por consequéncia, da transi¢éo, implica a criacdo de novos referenciais
que norteiem a trajetéria individual. Porém, nem sempre isso acontece, havendo adultos que
permanecem em “espera” ou em “transito” (Boutinet, 2001, p. 194), durante periodos alargados,
ou seja, vivendo em crise quase permanente. Para ser bem bem-sucedido, o processo de
transicao implica uma espécie de trabalho de luto que envolve varias tarefas, nomeadamente,
um afastamento da situacao anterior e rendncia a padrdes, valores e formas de estar habituais
que ndo se adaptem a nova condicdo. Por isso, existem momentos de desorientacdo e de
desencanto, em que a pessoa parece flutuar entre dois mundos, porque perdeu referéncias
identitarias e espéacio-temporais que ainda ndo foram substituidas por outras com que se
identifiqgue. O processo so6 se resolve verdadeiramente quando se d4 uma tomada de consciéncia
de que o mundo anterior deixou de existir e se encontram alternativas de funcionamento
confortaveis com o estilo do sujeito. Dado ser um processo altamente subjetivo e individualizado,
ndo se pode enunciar uma ordem ou duracdo para um trabalho desta natureza (Boutinet, 2001,
Bridges, 2006; Houde, 1989), sendo que o seu impacto psicolégico nem sempre é proporcional

a importancia aparente da mudanca que Ihe deu origem (Bridges, 2006).

Para além das temporalidades préprias da existéncia humana e das altera¢des por ela suscitadas
(Houde, 1989), existem outros tipos de forcas suscetiveis de acarretar mudancas capazes de
gerar crises e transi¢des na vida das pessoas, embora a forma como séo interpretadas e aceites
pelo ser humano possam ser bastante variaveis (Bridges, 2006; Priestley, 2001c). Assim, a cada
fase da vida estdo associadas alteragGes biolégicas proprias da idade e da constituicao
morfolégica, mas também “tarefas de desenvolvimento” (Papalia, Olds e Feldman, 2006, p. 51),

que as pessoas devem resolver para transitar para a fase seguinte. Mas elas também tém que
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fazer face a acontecimentos furtuitos, de ordem interna ou externa, que podem afetar o seu bem-
estar fisico e psicoldgico, podendo inclusive determinar alteragSes na forma de pensar e na
estrutura de personalidade. E o caso de doengas e acidentes, mas também de alteragdes de
ordem social, pois, como ja tivemos oportunidade de constatar, a forma de organizacao social
fornece valiosos elementos organizadores dos quadros de referéncia do ser humano. Por isso,
as alteracBes a esse nivel podem constituir-se como importantes fontes de mudanca e de
transicdo na vida das pessoas. Neste grupo podem incluir-se modificacées em estruturas como
a familia, a escola, o trabalho, mas também questdes relacionadas com a ideologia, a religido e
a participacao civica (Boutinet, 2001; Harris, Heller e Schindler, 2012; Pereira, 1995). Numerosos
exemplos de acontecimentos deste tipo podem ser apontados como geradores de transicdes,
tais como nascimentos e mortes, casamentos e divorcios, alteragGes ao percurso escolar ou
laboral, mudancas na posicdo social, etc. (Bridges, 2006; Boutinet, 2001). Ora muitos destes
reguladores da vida humana encontram-se eles préprios em permanente processo de mudanca,
sendo atualmente responsaveis por uma espécie de crise coletiva permanente, capaz de induzir
crises biograficas e de dificultar as transi¢des individuais (Boutinet, 2001; Dubar, 2006, 2011).
Estas interferéncias séo particularmente evidentes nalgumas fases da vida dos individuos,

nomeadamente no proprio acesso a condi¢ao de adultos.

De acordo com Alves (2008), assiste-se hoje a um fenédmeno de prolongamento da juventude
nas sociedades ocidentais que leva a um atraso cada vez maior na conquista do estatuto de
adulto por parte das geragfes mais novas. Assim, apesar desta etapa da vida humana ter
inicialmente sido considerada como um mero periodo transitério entre a infancia e a idade adulta
(Alves, 2008; Tisdall, 2001; Pereira, 1995), ela tem-se vindo a afirmar cada vez mais como uma
fase autbnoma da trajetéria de vida, onde se experimentam estatutos sociais e profissionais que
contribuem para a construcao da identidade, e onde até se pode identificar uma cultura propria
— a cultura juvenil — mas mantendo caracteristicas de instabilidade tipicas de uma transicdo
(Alves, 2008; Giddens, 2013). Para se alcancar o patamar seguinte do curso da vida ndo basta
atingir a idade oficialmente considerada para o efeito, devendo ser tidos em conta outros
indicadores, que passam pela conclusdo de tarefas relacionadas com a pertenca as estruturas
sociais ja mencionadas, que sdo cada vez mais dificeis de resolver. Com efeito, o estatuto de
adulto esta essencialmente associado a independéncia familiar e financeira, a qual, por sua vez,
depende quase exclusivamente da situacdo laboral (Alves, 2008; Bridges, 2006; Carneiro, 1998;
Papalia, Olds e Feldman, 2006; Pereira, 1995; Tisdall, 2001). Isto pressupfe, naturalmente,
maturidade fisica e psicoldgica, mas também estabilizacdo afetiva, familiar, educativa,
profissional e de estilo de vida. Na sociedade ocidental ser adulto implica afirmacao identitaria,
com desempenho de papéis familiares e profissionais que passam pela emancipacao da familia
de origem e constituicao de nova familia, conclusao do percurso escolar e insergéo profissional
(Andrade, 2010; Papalia, Olds e Feldman, 2006). Ora, esta deixou de ser um momento na vida
do sujeito para se tornar num processo moroso, caraterizado pela instabilidade, pela

precariedade e pela inseguranca, dificultando imenso o acesso a autonomia econdémica e
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condicionando a independéncia familiar. Por outro lado, e em parte como resposta as
dificuldades de insercdo laboral, os percursos escolares tornaram-se cada vez mais longos,
adiando ainda mais a entrada no mercado de trabalho. Mas os valores e as novas formas de vida
das familias também tém contribuido para a situagdo, nomeadamente, por desincentivarem os
jovens de abandonar a familia original e de constituirem a sua prépria familia (Andrade, 2010;
Alves, 2008). A coabitacdo entre geracdes é hoje comum, o que permite aos jovens usufruirem
de uma qualidade de vida muito superior aquela teriam no caso de se autonomizarem
completamente da familia de origem. Assim, assiste-se hoje a uma espécie de semi-autonomia
residencial dos jovens e a flutuagcbes de independéncia habitacional e econémica, fruto de
experiéncias afetivas e profissionais mal-sucedidas que implicam retornos ao alojamento
parental, no qual gozam de espacgo personalizado e de niveis de autonomia variada em termos
socio-afetivos e financeiros, sem grandes conflitos geracionais (Andrade, 2010). Se bem que
este tipo de ocorréncias possa atingir os individuos de forma diferenciada, conforme a situagao
particular de cada um, a verdade é que a atual conjuntura tem sido fonte de grande ambiguidade
estatutaria, sendo vulgar os jovens cumprirem alguns dos requisitos para ascenderem a idade
adulta, mas faltar-lhes outros que Ihe limitam a identificacdo com esse estatuto, esticando cada
vez mais o periodo da juventude (Alves, 2008; Andrade, 2010; Boutinet, 2004; Giddens, 2013).
Talvez por isso, a sua representagdo sobre os tracos distintivos da idade adulta seja diferente da
considerada pela comunidade cientifica, tendendo a enfatizar carateristicas pessoais em
detrimento das sociais, tais como a capacidade de deciséo e a responsabilidade (Andrade, 2010).
Esta é precisamente uma das conclus@es a que chega N. Alves (2008), num estudo que efetuou
sobre o tema, sugerindo que parece ser a propria forma de definicdo do que é idade adulta que
esta a ser posta em causa, pois comeca a assistir-se a uma

“substituicdo de uma definicdo de adulto construida através da vivéncia social de acontecimentos
biogréaficos por uma outra, subjectivamente elaborada. Ser adulto ndo € tanto uma condi¢éo que
se adquire depois de transpostos os patamares socialmente definidos que conduzem a vida adulta,
mas antes o produto de um trabalho intersubjectivo que permite a cada um tornar-se num sujeito
auténomo e responsavel” (Alves, 2008, p. 59).

Em suma, cabera aos préprios jovens definirem-se como adultos, o que acentua bastante a sua

responsabilidade neste processo.

Mas ndo sera este o Unico fator que leva ao questionamento dos requisitos para se atingir a
adultez no atual quadro socioeconémico, podendo, na pratica, haver pessoas que envelhecem
sem se tornarem adultas (Houde, 1989), ndo necessariamente devido a questdes de maturidade.
Na verdade, se considerarmos a questdo do enquadramento profissional e da autonomia,
nomeadamente a financeira, como principais tracos distintivos da vida adulta, facilmente
podemos concluir que muitas pessoas nhunca chegarédo a aceder a esse estatuto, pois vivem a
maior parte do tempo em situacdes de precariedade laboral, ndo conseguindo prover o seu
sustento, nem o da sua familia. As pessoas estao hoje sujeitas a muito mais incertezas e
mobilidade do que no passado, usufruindo de mais liberdade, de oportunidades e de capacidade
de escolha, mas também de maior responsabilidade individual (Giddens, 2013), obrigando-se a
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viver numa espécie de crise e reconstrucdo permanente (Boutinet, 2001, 2004), isto &, a
alternarem as suas vidas entre 0s fins e 0s recomecos que as transi¢cdes exigem (Bridges, 2006),
0 que confirma a necessidade de revisdo do conceito de idade adulta. Mas estas questfes nédo
se prendem apenas com as alterag8es socioecondémicas do mundo atual, sendo particularmente
evidentes no caso da aquisicdo de deficiéncias, as quais, além de gerarem importantes periodos
de crise e transicdo — verdadeiros turning points, como descritos pela abordagem do curso de
vida (Blanco, 2011; Elder e Giele, 2009) — séo passiveis de modificar a identificacdo das pessoas

com o estatuto de adultos.

De facto, tal como ja tivemos oportunidade de constatar, ao perderem a independéncia fisica e,
por consequéncia, noutras esferas da vida, as pessoas com deficiéncia também perdem
frequentemente esse estatuto, passando a estar associadas a categorias sociais vistas como
dependentes e com necessidade de protecédo (Priestley, 2003; Tisdall, 2001), ou a viverem numa
situagdo ambigua, em que ndo se inserem verdadeiramente em nenhum grupo (Martins, 2006;
Shakespeare, 1997) — numa espécie de “suspensédo social” permanente, como diria Murphy,
citado por Shakespeare (1997, p.16). Isto também é particularmente evidente no caso de jovens
adultos com deficiéncia congénita ou adquirida na infancia, os quais ndo se conseguem descolar
do estatuto infantil por ndo lhes ser dada oportunidade de experimentarem papéis tipicos da
idade adulta, tais como a possibilidade de casarem e de terem filhos (Forreta, 2018; Harris, Heller
e Schindler, 2012). Assim, ainda que possam superar com sucesso algumas das etapas de
transicao para a vida adulta, este processo pode nunca ficar completo nalgumas areas, sejam
elas relativas a autonomia pessoal, esfera produtiva, interacdo e participacdo social ou ao seu
papel na familia (Pereira, 1995). Ndo admira, pois, que 0s movimentos sociais lutem pelo
reconhecimento de uma autonomia das pessoas com deficiéncia ancorada na sua capacidade
de decisdo e de controlo da prépria vida, bem como pelo apoio ao exercicio desses direitos,

também eles considerados distintivos dos adultos (Cobert, 1997; Tisdall, 2001).

Ainda no que concerne as crises e transi¢cdes nesta fase da vida, tem também vindo a ser
balizado pela comunidade cientifica um periodo identificado como correspondendo a chamada
crise da meia-idade (Giddens, 2013). Corresponde a um fenémeno habitual, que ocorre por volta
dos 40-50 anos, em que as pessoas, tomando consciéncia da sua prépria mortalidade, tendem
a efetuar um balanco da vida ja vivida e a identificarem prioridades para o tempo que lhes resta
viver. Trata-se de um periodo de instabilidade, comparavel a uma espécie de adolescéncia tardia
(Papalia, Olds e Feldman, 2006), em que as pessoas podem sentir que ndo alcancaram objetivos
estabelecidos ou que desperdicaram oportunidades, pelo que se lancam, muitas vezes
literalmente, em novas aventuras, adotando mudancas de personalidade, de valores e de estilos
de vida (Giddens, 2013; Papalia, Olds e Feldman, 2006). A avaliagdo negativa que, muitas vezes,
fazem do seu percurso anterior provoca dolorosos processos de transicdo, agravados por
acontecimentos furtuitos que possam ocorrer na altura e que despoletem outro tipo de mudancas

simultaneas (Bridges, 2006). E o caso, por exemplo, do confronto com o declinio inicial de
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algumas capacidades e com alteracbes na vida familiar ou profissional que passam,
nomeadamente, pela saida dos filhos de casa, pela necessidade de cuidar de pais idosos, ou
pela perda de emprego, e que constituem importantes fatores adicionais de perturbacdo
(Bridges, 2006; Papalia, Olds e Feldman, 2006).

Concluindo, podemos, entao, dizer que, mais do que uma fase estavel na vida do ser humano, a
idade adulta é uma realidade complexa, marcada pelo desequilibrio e pela mudanca, que tanto
se pode apresentar numa légica de continuidade, como de rutura ou de crise. Contudo, o ser
humano é capaz de se adaptar, aproveitando as transformacdes para consolidar aprendizagens
e 0 seu processo de desenvolvimento, o qual, como ficou patente, ocorre ao longo de toda a vida
(Danis e Solar, 2001; Houde, 1989; Papalia, Olds e Feldman, 2006; Riverin-Simard, 1989).
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1.3.2. Experiéncia e aprendizagem dos adultos

A capacidade de aprendizagem é uma caracteristica prépria do ser humano, fundamental para
se adaptar as circunstancias da vida. Trata-se duma funcdo mental que permite a aquisicédo ou
modificacdo duradoura de conhecimentos que possibilitam a adequacao do comportamento as
solicitacdes e desafios do meio ambiente. Manifestamente complexa, esta capacidade tem vindo
a ser objeto de estudo desde ha cerca de uma centena de anos, sem que, contudo, a forma
como o processo se desenrola tenha sido totalmente desvendada, pelo que é olhada de maneiras
diversas pelas varias abordagens tedricas que a tentam explicar (Berbaum, 1993; Gongcalves,
2010; Kallio e Marchand, 2012; Pinto, 1992).

As tentativas de explicagdo da aprendizagem devem-se sobretudo a Psicologia, tendo vindo a
evoluir a par das suas principais correntes tedricas. Assim, as teorias da aprendizagem baseiam-
se no behaviorismo ou comportamentalismo; no cognitivismo, nomeadamente na sua versao
construtivista; e no humanismo. No entanto, poucas sao as abordagens que se podem considerar
representantes puras de qualquer uma destas perspetivas, havendo sobretudo modelos que
combinam alguns aspetos das mesmas, designadamente nas suas versées mais modernas
(Barros, 2013; Inacio, 2007; Kallio e Marchand, 2012; Pinto, 1992; Vasconcelos, Praia e Almeida,
2003).

Em tragos gerais, pode dizer-se que as perspetivas comportamentalistas valorizam as condutas
observaveis, preocupando-se mais com o resultado final da aprendizagem — o qual consideram
que se pode medir objetivamente — do que com o processo. A aprendizagem é entendida como
uma espécie de moldagem do individuo para exibir determinados comportamentos, pelo que este
€ visto como passivo nho processo e o conhecimento considerado como algo que lhe é externo e

passivel de ser acumulado.

As perspetivas cognitivistas, por sua vez, preocupam-se em explicar 0s processos mentais
subjacentes a aprendizagem (compreensdo, transformacao, armazenamento e utilizagdo da
informacé&o), considerando que esta consiste na internalizagéo do conhecimento por via do seu
armazenamento nas estruturas cognitivas de forma organizada e significativa para o sujeito. Este
toma, portanto, parte ativa no processo, codificando e reestruturando o conhecimento de forma
individualizada, isto é, conferindo-lhe um significado, o que da origem a esquemas de resposta

variados e passiveis de reconfiguracao, que séo utilizados na interagdo com o meio.

A versdo cognitivo-construtivista coloca a énfase na forma como é construido e partilhado o
conhecimento, considerando que ele ndo € apenas assimilado, mas sim criado pelo sujeito a
partir da interacdo com o mundo e da reflexdo sobre as suas experiéncias. Esta perspetiva tem

em conta as questdes emocionais e socioculturais, tornando o sujeito ndo s6 num participante
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ativo na sua aprendizagem, mas também num agente de mudanca, mediante o questionamento

da realidade e a identificacdo de novas solu¢des para os problemas.

As perspetivas humanistas, por sua vez, embora ndo descorando as questdes do
comportamento ou da cognicdo, focam-se na pessoa considerada na sua globalidade, encarando
a aprendizagem como um processo complexo, rico e personalizado, em que interferem
motivacdes e interesses pessoais, pelo que tem que ser compreendido na sua singularidade.
Acentua-se, portanto, o carater Unico da experiéncia pessoal e a autonomia do sujeito no
processo de aprendizagem, a qual, embora possa ser mediada e facilitada por elementos do
exterior, s6 € passivel de ser construida pela iniciativa e empenhamento do préprio. E, portanto,
privilegiada a atividade do sujeito, mas o contexto e a interagdo com 0s outros é particularmente
significativa, pois podem, ou ndo, promover o clima de empatia e de seguranca necessario ao

desenvolvimento pessoal e a autorrealizacéo (Inécio, 2007; Kallio e Marchand, 2012).

Naturalmente, cada uma destas correntes define aprendizagem de forma diferenciada,
identificando varias formas de aprender e de ensinar, que se repercutem nas praticas educativas.
Assim, pode dizer-se, por exemplo, que os métodos pedagdgicos de tipo transmissivo, que
privilegiam a exposi¢&o de conteddos, tém as suas raizes no modelo comportamentalista; esta
€ também a base do ensino programado. J& as aprendizagens por imitagdo ou modelagem
devem-se a abordagens de tipo neobehaviorista, tais como a teoria da aprendizagem social, que
da também relevo as questfes contextuais. Por seu lado, as praticas assentes na definicdo e
operacionalizagdo de objetivos apresentam um carater misto, pois pressupéem a existéncia de
processos internos em interagdo com o meio, mas a fonte de verificacdo das aprendizagens é
iminentemente comportamental. As préticas educativas de tipo ativo, tais como a aprendizagem
pela descoberta, assentam claramente em modelos do tipo cognitivista, mas as que estimulam
0 questionamento e a reflexdo sobre as aprendizagens, pretendendo desenvolver a propria
capacidade de aprender a aprender, estdo mais alinhadas com a vertente construtivista. Por seu
lado, as metodologias que valorizam as dimensdes afetivas e relacionais da aprendizagem,
enfatizando, por exemplo, a relagdo pedagogica ou o espirito colaborativo, apresentam um

pendor de tipo essencialmente humanista (Berbaum, 1993; Vasconcelos, Praia e Almeida, 2003).

Embora os modelos criados para explicar a aprendizagem humana derivem na sua maior parte
de estudos reportados as primeiras etapas da vida devido ao facto de, como vimos, a infancia e
juventude constituirem fases privilegiadas de desenvolvimento do ser humano e, por
consequéncia, serem aproveitadas para promover a educacédo e socializacdo, existem algumas
abordagens tedricas que tém em conta as especificidades da aprendizagem dos adultos, a qual
nos interessa particularmente, devido a natureza do presente trabalho. Estas perspetivas, para
além da influéncia das correntes tradicionais da psicologia também se suportam noutras areas

disciplinares, nomeadamente na psicossociologia, sociologia ou filosofia (Pires, 2005), admitindo
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abordagens tais como o pragmatismo3®, o humanismo e o marxismo (Barros, 2013; Finger e
Asun, 2003; Gongalves, 2010).

E no grupo dos humanistas que podemos situar M. Knowles, um dos primeiros autores a chamar
a atencao para as questdes da aprendizagem dos adultos, com a proposta do seu modelo
andragdgico da aprendizagem. Trata-se de um modelo baseado numa série de postulados que
distinguem criancas e adultos em relacdo a necessidade do saber, ao conceito de si, ao papel
da experiéncia na aprendizagem, a disposi¢cdo para aprender, a orientacdo da aprendizagem e
a motivacdo (Canario, 1999; Pires, 2005). Embora hoje esse modelo seja visto como uma
proposta de caracter “simplificador, dicotémico e normativo sobre a acgado educativa” (Canario,
1999, p. 133), ele teve 0 mérito de chamar a atengdo para aspetos que se podem considerar
centrais no processo de aprendizagem e que devem ser tidos em conta em qualquer proposta
formativa.

Outro autor cuja influéncia se sente nas abordagens relativas a aprendizagem e formagédo de
adultos, e responsavel pelo conceito de aprendizagem significativa, € Rogers, de orientagédo
claramente humanista, ao qual se deve a centralidade do sujeito no processo, bem como
contributos para pensar a importancia que o significado, a experiéncia e as dimensdes afetivas
e relacionais lhe conferem, sempre numa perspetiva de desenvolvimento pessoal do sujeito
(Bourgeault, 1991; Finger e Asun, 2003; Gongalves, 2010; Pires, 2005; Rogers, 1983).

No cruzamento entre 0 humanismo e o pragmatismo destacam-se os trabalhos de Lewin, que
valorizam a dialética entre experiéncia e reflexdo, especialmente no campo das organizacfes
(através da metodologia de investigacao-acéo), considerando que a aprendizagem € potenciada
quando partilhada em grupo (Bourgeault, 1991; Cavaco, 2002; Finger e Astn, 2003; Goncalves,
2010).

O pensamento de Dewey (integrado no pragmatismo americano e na corrente da educagéo
progressista), nomeadamente no que concerne a valorizagdo da experiéncia e do pensamento
reflexivo na educacdo, influenciou muitos dos autores que tém trabalhado na érea,
nomeadamente, Lindeman, que foi o primeiro a aplicar as suas ideias a educagdo de adultos
(Finger e Asuin, 2003), mas também, Kolb, com a sua teoria da aprendizagem experiencial, onde
identifica fases e estilos de aprendizagem que condicionam o processo, e Mezirow, que se focou
mais nas questdes da reflexividade critica e da atribuigdo de sentido as experiéncias, propondo
0 conceito de aprendizagem transformativa, alicercada na corrente do interacionismo simbdélico
(Bourgeault, 1991; Cavaco, 2002; Danis, 2001; Finger e Asun, 2003; Gongalves, 2010; Pires,
2005).

3% De acordo com Finger e Asln (2003), o pragmatismo americano deu origem a duas abordagens: a aprendizagem
experiencial e o interacionismo simbdlico.
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Por sua vez, Freire € também um autor incontornavel na matéria devido as questdes da reflexao
sobre a experiéncia, mas, desta vez, segundo uma perspetiva critica e sociopolitica com raizes
marxistas, que esta na base do conceito de “conscientizagdo” (Bourgeault, 1991; Freire, 1979;
Goncalves, 2010; Pires, 2005).

De destacar ainda o contributo de Piaget, o qual, embora ndo tenha trabalhado diretamente as
questdes da aprendizagem dos adultos, forneceu as bases para a compreensao do processo na
teoria da equilibracdo, onde descreveu os mecanismos da assimilagdo e acomodacgédo (Cavaco,
2002; Kallio e Marchand, 2012; Legendre, 2001).

Finalmente, Josso (1991, 1999, 2002, 2007, 2008) surge-nos aqui como uma referéncia,
principalmente pela utilizacdo que faz das experiéncias de vida na formacao e do emprego da

abordagem biogréfica para o efeito.

Apesar das perspetivas deste conjunto de autores ndo se poderem agregar num mesmo quadro
tedrico, surgem nos seus trabalhos, com maior ou menor énfase, dois elementos que parecem
ser centrais no processo de aprendizagem dos adultos: a questdo da experiéncia e do significado
que Ihe é atribuido (Barros, 2013; Danis, 2001; Liitos, Kallio e Tynjala, 2012). Por outro lado,
apontam também para uma visao da aprendizagem dos adultos como um processo holistico e
dindmico, produzido na intera¢@o do sujeito com o contexto sociocultural, e que possibilita ndo
s6 o desenvolvimento pessoal, mas também a resolucdo de problemas, a adaptagédo e
transformacgéo social (Bourgeault, 1991; Liitos, Kallio e Tynjaléa, 2012; Pires, 2005). Trata-se,
portanto, de um processo intencional, significativo e transformador, onde a experiéncia, a

reflexividade critica e o contexto assumem um papel fundamental (Danis, 2001).

A experiéncia, tal como outros conceitos socialmente construidos, pode apresentar varias
facetas, que giram essencialmente em torno de dois sentidos*® (Cavaco, 2002; Dominicé, 1991;
Villers, 1991): num, a experiéncia é projetada no futuro e orientada para a descoberta, pois é
entendida como método de investigacdo que permite testar teorias e contribuir para a construgao
do saber, nomeadamente o de ordem cientifica; noutro, a experiéncia € ancorada no passado e
concebida como uma forma de especializacao, isto é, de desenvolvimento de competéncias e
de conhecimento sustentado pela pratica quotidiana. Pode dizer-se, portanto, que ambas as
concegdes ligam a experiéncia a producéo de conhecimento, embora, no primeiro caso, este se

reporte mais a aspetos tedricos e, no segundo, esteja mais relacionado com o saber pratico.

40 Na lingua portuguesa o termo surge reportado a: ato de experimentar; ensaio; tentativa; conhecimento adquirido por
pratica, estudos, observagdo, etc.; experimentagdo. “Experiéncia”, in Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa [em
linha], 2008-2013, http://www.priberam.pt/dipo/experi%C3%AAncia [consultado em 05-06-2016].
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Mas a experiéncia também pode ser pode ser entendida como processo de construgdo de
sentido dos acontecimentos ocorridos na vida das pessoas (Josso, 1991, 2002; Villers, 1991),
ou seja, em resultado das vivéncias individuais produzidas na interacdo dos sujeitos com o
mundo (Bonvalot, 1991; Vermersch, 1991). Neste caso, se encararmos a experiéncia de forma
isolada, ela reporta-se apenas ao que é percecionado num dado momento a partir da realidade
— objetiva, social ou subjetiva — constituindo o ponto de partida para a andlise que depois se fara
a luz dos esquemas de significado ja existentes, isto €, de uma espécie de rede de
conhecimentos organizados na memoaria de acordo com categorizacdes que servem de grelha

de leitura para analisar os novos dados (Bonvalot, 1991; Moyse, 1991; Pires, 2005, Villers, 1991).

Mas a experiéncia também pode ser vista como um fendmeno global de transformagédo e/ou
crescimento que ocorre de forma diferenciada e produz consequéncias diversificadas, conforme
0 impacto que os dados apreendidos vao produzindo na pessoa (Josso, 1991; Moyse, 1991). Se
a experiéncia for integrada numa logica de continuidade nos quadros de referéncia do sujeito,
ela ndo produz imediatamente alteracdes significativas, embora o possa vir a fazer a longo prazo,
devido ao seu carater cumulativo; mas se ela se apresentar numa logica de rutura, vai introduzir
uma descontinuidade repentina nas vivéncias devido ao facto dos novos dados ndo se
coadunarem com a estrutura de representacdes prévias (Bonvalot, 1991; Josso, 2002; Moyse,
1991; Pineau, 1989, 1991). Nesse caso, desencadeia-se um trabalho de reavaliacdo da
experiéncia passada em funcéo das novas experiéncias (Bonvalot, 1991), alterando os quadros
de significacdo originais (Villers, 1991). No fundo, os dados percebidos provocam um
desequilibrio (fisico, cognitivo ou emocional), que gera uma tomada de consciéncia por parte do
individuo e uma reflexao ativa visando o restabelecimento da harmonia interna, mas produzindo
sempre uma mudanca na estrutura prévia e um novo sentido para o conjunto (Bonvalot, 1991;
Pineau, 1989, 1991; Vermersch, 1991). E este processo que torna as experiéncias significativas
e formadoras (Dominicé, 1991; Josso, 2002; Moyse, 1991; Pineau, 1989, 1991), levando a
transformacgédo do sujeito e, eventualmente, do contexto sociocultural onde o mesmo ocorre, 0
qual, também acaba por ser determinante para o resultado final, pois fornece os recursos,
nomeadamente linguisticos e culturais, para a interpretacdo da experiéncia (Bonvalot, 1991;
Pires, 2005).

A nivel individual, estas transformac6es podem ocorrer em qualquer altura da vida e néo se
reportam sé aos esquemas de pensamento e de acdo responsaveis pela elaboracdo dos
conhecimentos e competéncias, mas também a questdes identitarias e de compreensao do
préprio (Josso, 2002; Pires, 2005). Nesta Gtica, pode considerar-se que a experiéncia concorre
para a historia de vida pessoal (Chené e Theil, 1991; Josso, 2002), implicando por parte do
sujeito uma conjugacao permanente entre abertura a novidade e necessidade de se conservar
fiel a si mesmo (Bonvalot, 1991). Assim pensado, o resultado final da experiéncia podera ser
considerado como uma aprendizagem e a sua acumulacao por via do confronto quotidiano com

as exigéncias da vida vai contribuindo para o desenvolvimento continuo do ser humano
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(Marchand, 2002), ideia que esta na base das nog¢fes de aprendizagem experiencial ou de
formacao experiencial, que, em termos globais, se podem considerar formas de aprendizagem

com base na experiéncia da vida (Bonvalot, 1991; Chené e Theil, 1991).

De acordo com Cavaco (2002), embora os termos aprendizagem experiencial e formacédo
experiencial se utilizem correntemente de forma equivalente, eles remetem para nocdes
diferentes de experiéncia. Assim, a no¢cdo de aprendizagem experiencial teve origem no
pragmatismo americano, estando mais alinhada com a ideia de experimentacdo e com o
desenvolvimento ndo sé do individuo, mas também da sociedade; e a de formagédo experiencial
tem uma base mais humanista, enfatizando o desenvolvimento global do sujeito com base nas
vivéncias quotidianas e envolvimento ndo s6 do pensamento reflexivo, mas também das
emogBes e experiéncias existenciais. H& ainda quem distinga entre aprendizagem
experiencial/existencial e aprendizagem pela experiéncia, para discriminar as aprendizagens que
dizem respeito a forma como a pessoa se concebe como um todo e as que conferem saberes
de tipo instrumental e pragmatico (Barbier, 1989; Chené e Theil, 1991; Josso, 1991, 2002; Pires,
2005).

A este propésito, também os saberes produzidos sdo, por vezes, distinguidos com base na
concecdo que se tem de experiéncia. Assim, o saber experiencial serda o resultado da
aprendizagem experiencial enquanto processo pessoal e idiossincratico, distinguindo-se do
saber prético, que se desenvolve com a competéncia e especializacao, e do saber tedrico, que
advém da produgéo cientifica (Chené e Theil, 1991). Apesar das diferencas, todos eles se podem
articular e podem resultar da experiéncia (Josso, 1991, 2002)*t. Assim, saber tedrico e saber
pratico completam-se e tém elementos em comum, nomeadamente, a a¢cdo que, no primeiro
caso, contribui para o conhecimento da realidade e, no segundo, permite a aplicacdo préatica do
saber entretanto adquirido. Mas a reflexdo sobre a acdo também pode contribuir para a ligagéo
entre estes dois tipos de saber, ja que contribui para a elaboracdo de modelos de compreensédo
darealidade e a criagdo de regras e de principios tipicos do saber tedrico (Bonvalot, 1991; Villers,
1991). Por seu lado, o saber experiencial, fruto da reflexdo sobre a experiéncia vivida, permite
ndo so identificar o que é significativo para o sujeito, mas também a simbolizacao, a elaboragdo

de modelos tedricos e a sua aplicacéo pratica (Josso, 2002; Villers, 1991).

Como ja tivemos oportunidade de mencionar, a vulgarizacdo do conceito de aprendizagem
experiencial deveu-se sobretudo a D. Kolb (Bonvalot, 1991; Cavaco, 2002; Finger e Asun, 2003;
Gouldo, 2001; Landry, 1989, 1991; Pineau, 2001; Pires, 2005). Este autor vé a aprendizagem

41 para Josso (1991, 2002), a experiéncia que conduz ao saber tedrico pode ser considerada uma experiéncia a priori,
no sentido em que é o sujeito que prepara e “faz a experiéncia” dando origem a aprendizagens compreensivas e
explicativas (saber-saber); o saber pratico relaciona-se com a experiéncia a posteriori, onde o individuo “tem a
experiéncia”, no sentido em que ela Ihe é dada a viver, produzindo aprendizagens instrumentais e pragmaticas (saber-
fazer); e o saber experiencial resulta do ato de pensar/simbolizar a experiéncia vivida, gerando aprendizagens de tipo
existencial (saber-ser).
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experiencial como “um mecanismo a partir do qual os individuos estruturam a realidade” (Finger
e Asun, 2003, p. 45). Trata-se de um processo continuo de interacdo e de adaptacdo ao mundo,
qgue conduz a criagdo e reformulagcdo constante do conhecimento em fungdo dos novos
acontecimentos e da acéo/reflexdo do sujeito sobre eles, o que se traduz num evidente
paralelismo com a prépria construcao da experiéncia, tal como ilustrada anteriormente. Isto s6 é
possivel devido a articulacdo de quatro capacidades que funcionam como um ciclo para gerar
aprendizagem e de cujo cruzamento nascem quatro diferentes modos de abordar a realidade,
conhecidos como estilos de aprendizagem. O processo comega com uma experiéncia concreta
(pratica), sobre a qual o individuo efetua observagdes refletidas (reflexdes), as quais resultam
em concetualiza¢gBes abstratas (teorias) que, por sua vez, permitem efetuar experimentacfes
ativas (ac6es) que validem os conhecimentos adquiridos, a partir das quais o ciclo se retoma. No
entanto, o processo ndo corre de forma linear, pois cada pessoa utiliza predominantemente
algumas maneiras de abordar as situa¢gfes em detrimento de outras, o que determina a utilizagéo
de estratégias que se podem identificar mais com um ou outro dos extremos dos eixos da
acao/reflexdo (denominado eixo da transformacgéo da experiéncia) e da teoria/pratica (eixo da
preensdo da experiéncia). Dai a intersecdo destes dois eixos permitir identificar a pessoa com
um modo de aprendizagem predominantemente alinhado com um dos estilos explicitados pelo
autor#? (Bourgeois, 2003; Chartier, 2003; Finger e Asun, 2003; Gouldo, 2001; Landry, 1991, Pires,
2005).

Este modelo, embora inserido na corrente do pragmatismo americano, sofre claras influéncias
do construtivismo piagetiano, como se pode verificar até pela prépria terminologia utilizada na
denominacéo dos estilos de aprendizagem. Trata-se de um modelo que tem sido amplamente
debatido e criticado, mas que teve o mérito de tentar integrar simultaneamente as questdes
relativas aos adquiridos experienciais e aos adquiridos tedricos (Landry, 1991), encontrando
justificacdo ndo s6 para a forma como os adultos aprendem, mas também para as diferencas
individuais, gerando variadas aplicages préaticas no campo educativo e constituindo a base para

novos modelos explicativos da aprendizagem (Finger e Asun, 2003; Landry, 1991).

Embora as melhorias introduzidas no modelo de Kolb possam incidir em aspetos relacionados
com a dimensao cognitiva do processo, como € o caso do contributo de Argyris e Schon que,
segundo Finger e Asuin (2003), deram mais énfase a explicitacdo das teorias construidas a partir
da experiéncia em detrimento da reflexdo sobre a acdo e suas consequéncias, a maior parte dos
autores foca-se na introducéo de aspetos de natureza emocional, motivacional ou sociocultural,

que consideram pouco explorados no modelo original (Cavaco, 2002; Pires, 2005). A este nivel

42 Kolb identificou quatro estilos de aprendizagem: convergente, resultante da combinagdo entre concetualizagéo
abstrata e a experimentacéo ativa; acomodativo (ou adaptativo), cruzando a experiéncia concreta e a experimentagéo
ativa; assimilativo (ou assimilador), relacionando a concetualizagdo abstrata e a observagdo reflexiva; e divergente,
resultante da relag&o entre observacéo reflexiva e experiéncia concreta (Chartier, 2003; Finger e Asun, 2003; Gouléo,
2001).
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merecem destaque os autores que aplicaram a linha do interacionismo simbolico a aprendizagem
dos adultos. Jarvis, por exemplo, enfatizou a importancia da aprendizagem experiencial como
instrumento de autodesenvolvimento e aplicou os principios da interagcao simbdlica ao modelo
de Kolb, considerando que a experiéncia é sempre simbdlica e que o feed-back dos outros
desempenha um papel decisivo no processo (Danis, 2001; Finger e Asun, 2003). Ja Mezirow
acentua a importancia da dimensdao sociocultural na (re)construcéo das perspetivas de sentido e
quadros de referéncia com os quais o0 sujeito avalia criticamente e transforma as experiéncias
em aprendizagens. Estas aprendizagens podem ser transformadoras no sentido em que durante
0 processo vai ocorrendo uma mudanca de perspetiva relativamente a crencas, valores, atitudes,
interesses, etc., e até a forma como o0 sujeito se concebe a si proprio, 0 que promove o
desenvolvimento e a emancipacao da pessoa, mas também a mudanca social devido a constante

interacdo com o contexto (Danis, 2001; Finger e Asun, 2003; Pires, 2005).

A relacdo entre aprendizagem experiencial e o desenvolvimento dos adultos tem sido
predominantemente explorada, como vimos, por autores de tradicdo humanista — embora
também inspirados noutras abordagens teéricas — tais como Rogers, Maslow, Knowles e
Brookfield, para quem a experiéncia é fundamental na construgcdo da aprendizagem, mas
concebida essencialmente do ponto de vista existencial, isto é, visando o autodesenvolvimento
e a autorrealizacdo (Bourgeault, 1991; Danis, 2001; Finger e Asun, 2003; Inécio, 2007; Pires,
2005). O sujeito é considerado na sua singularidade e colocado no centro do processo,
considerando-se que cada pessoa pode controlar o seu préprio destino e é capaz de desenvolver
0 seu potencial. Também aqui estdo em causa questdes do significado e sentido que é dado a
experiéncia — uma experiéncia s6 é formadora se for significativa (Pineau, 2001; Solar e Danis,
2001) — mas com valorizacdo das dimensdes afetivas e relacionais do aprendente e forte
influéncia contextual. Por isso, se d& particular relevo a motivacdo para a aprendizagem e ao
ambiente onde decorre. A agéo, a reflexdo e o pensamento critico também estdo presentes nesta
forma de conceber a aprendizagem do adulto, mas com énfase nas experiéncias pessoais e na
resolugdo de problemas concretos, pretendendo-se, em Ultima instancia, reduzir a incongruéncia
entre o significado que a experiéncia tem para a pessoa e o0 significado socialmente construido.
Nesta perspetiva, embora a aprendizagem possa ser autodirigida, os interlocutores assumem
especial relevancia, pois podem desempenhar o papel de facilitadores — ou ndo — na
interpretacdo das experiéncias (Finger e Asun, 2003; Pires, 2005). Contudo, para isso, é
essencial que a vivéncia interior seja comunicada aos outros e, portanto, mediatizada através da
palavra, pelo que as narrativas surgem aqui como importante instrumento de acesso a
experiéncia e como instrumento de formacao (Bertaux, 1989; Bourgeault, 1991; Canério, 1999;
Chené e Theil, 1991; Josso, 2002, 2007; Pineau, 2001; Solaris e Danis, 2001; Vermersch, 1991;
Villers, 1991). Neste aspeto Josso e a sua equipa de Genebra, tém dado um importante
contributo para a compreensao do fenémeno, utilizando a abordagem biografica, nomeadamente
pela via das histérias de vida, para estudar a forma como a experiéncia e a sua discussdo com

0s outros podem constituir importantes fontes de aprendizagem (Josso, 2002, 2007).
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Para Josso (1991, 2002), as observacdes, percecbes e sentimentos constituem vividos
experienciais que s se tornam experiéncias apoés trabalho de simbolizacédo do sujeito, o qual é
mediado pela linguagem e pelas competéncias culturais entretanto adquiridas. A forma de
interpretacdo e o resultado final deste trabalho sao bastante diversificados devido ndo sé a
diversidade de ldgicas de atuacao individuais e dos contextos onde as pessoas se inserem, mas
também ao facto destas experiéncias ndo se reportarem apenas a dimensado cognitiva ou
consciencial, abrangendo também dimens@es sensiveis e afetivas que condicionam o sentido
que lhes é dado. A pessoa &, portanto, totalmente implicada na elaboracao das experiéncias, o
gue as torna altamente individualizadas e significativas (Josso, 2002; Pires, 2005). Para além
disso, as aprendizagens e conhecimentos produzidos sé@o ainda condicionados pelos modelos
de elaboracéo da experiéncia e dominios do saber em causa*?, gerando uma teia complexa de

referenciais para analise dos acontecimentos (Josso, 1991; 2002).

Apesar disso, 0 processo decorre sempre em trés etapas, que podem desenvolver-se de forma
sequencial ou paralela, mas sempre com inicio numa tomada de consciéncia acerca da
informacéo recebida (inicia¢céo). Depois esta é relacionada com a informagéo ja existente,
levando a sua integracéo e/ou a reconfiguragdo dos conhecimentos prévios. A mobilizacdo dos
novos conhecimentos e a sua generalizagdo ou aplicacdo noutros contextos é indicador de
sucesso desta integracdo. A capacidade de explicitacdo das aprendizagens e de raciocinio critico
sobre elas conclui o processo (fase de subordinac&o). E sobretudo nesta fase que a abordagem
das histérias de vida se pode revelar pertinente, ja que o didlogo com os interlocutores ajuda a
descortinar novos sentidos para as experiéncias, ndo so6 devido aos questionamentos suscitados,
como também ao préprio processo de constru¢do da narrativa, o qual implica uma selecao de
recordacfes chave para explicitacdo, a sua articulagcdo com o presente e a sua eventual proje¢éo
no futuro (Chené e Theil, 1991; Josso, 2002). Se essas experiéncias tiverem um carater
existencial, este processo pode determinar alteragdes na subjetividade individual, concorrendo
para a alteracéo do significado e coeréncia da propria vida (Barbier, 1989; Josso, 2002).

E o que acontece, por exemplo, com a metodologia utilizada por Barbier (1989, 1991), o qual
utiliza as histérias de vida em formagédo com o objetivo de trabalhar aquilo a que chamou
“experiencialidade existencial” (Barbier, 1991, p. 245), ou seja, a experiéncia do individuo
enquanto ser existencial, promovendo a mudanc¢a em profundidade dos esquemas de valores,
representacdes, sentimentos e pensamentos utilizados para dar sentido a vida (Barbier, 1989,
1991). Em suma, trata-se de um processo que contribui para um maior conhecimento de si
proprio e para a construcédo de uma trajetdria mais ajustada aos desejos e aspira¢des individuais,
num verdadeiro processo de “caminhar para si” (Josso, 2002, p.42), sempre enquadrado pelo

contexto sociocultural onde a pessoa se insere. Nesta 6tica, a partilha de experiéncias pode

43 Tal como mencionado na nota 42.
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contribuir para a (re)formulagéo de projetos de vida e para a construgao identitaria (Barbier, 1989;
Bertaux, 1989; Josso, 1999, 2007), podendo, por consequéncia, modificar o rumo da historia

pessoal (Boutinet, 1989).

No entanto, estes tipos de abordagens podem também ser utilizadas na formacdo de adultos
para fazer emergir saberes de natureza mais instrumental, visando o reconhecimento e validagcéo
de adquiridos experienciais e eventual producao de conhecimento de natureza mais teérica
(Canario, 1999; Pires, 2005), assumindo cambiantes na forma como sdo denominadas e
utilizadas em funcdo do objetivo pretendido** (Bertaux, 1989; Pineau, 2001). N&o é o caso de
Barbier, o qual usa este procedimento numa linha de aprendizagem experiencial mais proxima
da concecao de Rogers do que de Josso, na medida em que privilegia o desenvolvimento integral
do sujeito em detrimento dos aspetos de natureza mais instrumental (Barbier, 1989, 1991; Josso,
1991, 2002). Em qualquer dos casos, as histérias de vida utilizadas no campo educativo séo
vistas por Josso e 0s seus seguidores como formas de investigacdo-formacgéo*®, pois permitem
identificar, elaborar e integrar aprendizagens (existenciais, instrumentais, relacionais e
reflexivas), que de outro modo nédo seriam acessiveis do exterior (Bertaux, 1989; Dominicé,
1989b; 1991; 2004; Josso, 2007).

O acesso as aprendizagens de tipo experiencial sé é, pois, possivel através da revelacéo pelo
sujeito das recordag¢des que constituem referéncias chave, ndo s6 devido as suas caracteristicas
concretas (percecdes e imagens), mas também as emocgdes, sentimentos, sentidos e valores
que Ihes sédo associados (Dominicé, 1991; Josso, 2002). Por isso, as experiéncias comunicadas
nas narrativas sao apenas aquelas que tiveram eco para o individuo (Dominicé, 1991), exigindo
do sujeito competéncias verbais, intelectuais e relacionais, assim como capacidade de escuta e

de compreensdo do que é comunicado por parte dos interlocutores (Josso, 2002; 2008).

Dado basearem-se na subjetividade, a capacidade de producdo de saber deste tipo de
metodologias tem sido bastante contestada — a propria Josso (2007), considera que a narrativa
de vida é uma ficcdo, embora baseada em factos reais; também Chené e Theil, parafraseando
Ricoeur (1991, p. 205), nos lembram que “a vida é vivida, a histéria é contada”, havendo tantas
versdes dos mesmos acontecimentos, quantas as narrativas produzidas sobre eles — 0 que tem

levado a introducédo de condicdes para a sua utilizacdo de forma rigorosa no contexto formativo

4 De acordo com Pineau (2001), existem trés modelos para utilizagdo das histdrias de vida em formag&o e investigag&o:
biogréafico, em que o investigador é diferente do sujeito e relata a histéria de vida de outrem (biografia); autobiografico,
em que a expresséo e constru¢do de sentido é efetuada pelo sujeito numa autobiografia; e interativo ou dial6gico, em
gue existe uma co-construcdo de sentido por parte de dois interlocutores, produzindo relatos de vida orais ou escritos.
Existem também trabalhos que incidem apenas sobre uma esfera ou parte da vida, podendo adotar designacées
variadas, mas que séo globalmente enquadradas na abordagem biogréfica.

4 Existem varias denominagGes para este tipo de praticas que, embora ndo se possam considerar sindnimas, s&o
utilizadas pelos autores com um sentido semelhante ou como vers@es da original, tais como: investigacao-ac¢éo-formacao
(Pineau, 2001); investigac@o-agéo-inovacado (Enriotti, 1991); investigac@o-agéo-existencial (Barbier, 1989; 1991); ou
investigacdo-acao-participativa — mas esta ja mais proxima da pedagogia critica (Finger e Asun, 2003).
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e de investigagdo (Barbier, 1989; Chené e Theil, 1991; Dominicé, 1989b; Pineau, 2001). O
reconhecimento das experiéncias comunicadas por parte dos grupos de pares também pode
contribuir para o aumento da fiabilidade do processo, ja que eles mantém um distanciamento da
posicdo individual que possibilita a reavaliagdo dos eventos, distinguindo o que é realmente
importante e que merece ser articulado com outros conhecimentos previamente formalizados no
contexto onde a pessoa se insere (Enriotti, 1991). Neste caso, as histérias de vida poderao nao
se limitar a constituir uma metodologia de acesso a subjetividade e a histéria pessoal, mas
também uma forma de acesso a experiéncia da vida em geral, ou de uma cultura em particular
(Bertaux, 1989).

Fazer emergir aspetos culturais também constitui uma das preocupacgbes da corrente da
pedagogia critica, embora a forma como o faca e o0s objetivos com que o faz sejam
substancialmente diferentes da abordagem biografica. Freire, como vimos, é um dos maiores
representantes desta corrente, que sofre forte influéncia do marxismo, o qual Ihe imprime o
carater emancipatorio e de transformacao social que a carateriza. Apesar disso, Freire deixa
também transparecer uma forte preocupacdo humanista, nomeadamente devido a centralidade
que d& ao sujeito e ao respeito que demonstra pelo seu crescimento, assim como um cunho
bastante pragmatico, especialmente pela via da abordagem coletiva dos problemas (Finger e
Asun, 2003). O conceito de conscientizacdo*®, que é central no seu trabalho, constitui a primeira
etapa de um método pedagdgico que criou para alfabetizar camponeses conhecido como
“pedagogia do oprimido” ou “pedagogia da libertagdo”. Trata-se de uma pratica educativa que,
para além de fomentar a aprendizagem da leitura e da escrita, pretende desenvolver a
consciéncia critica, ndo apenas no sentido de reflexdo analitica sobre as experiéncias individuais,
tal como ilustrado anteriormente, mas também no sentido de analisar a situa¢do social em que
os individuos se encontram, favorecendo a sua participacao responsavel na sociedade (Finger e
Asuln, 2003; Freire, 1979). Trata-se de um “processo através do qual as pessoas compreendem
que a sua visdo do mundo e o lugar que nele ocupam é modelado por forgas histéricas e sociais,
que se opde aos seus interesses pessoais” (Pires, 2005, p. 162). Uma vez conscientizada a
situagdo, tanto pelos mais vulneraveis e oprimidos, como inclusivamente pelos seus potenciais
opressores, € possivel encontrar alternativas e agir no sentido de modificar a situacéo (pratica
critica). Em termos praticos, parte-se da analise de assuntos relacionados com o quotidiano e
com as preocupacdes dos elementos dos grupos constituidos — denominados “circulos de
cultura”, porque “toda a criagdo humana é cultura” (Freire, 1979, p. 28) — que sdo tratadas em
conjunto através de operacdes de codificacdo e descodificacdo, num vaivém entre reflexao,
discussao e agdo. Assim se descobre o universo vocabular do grupo e as situacdes existenciais
tipicas que permitem trabalhar simultaneamente a alfabetizagdo e a conscientizacéo (Freire,

1979). Neste caso, o formador de adultos — designado por coordenador — assume o papel de

46 Embora seja correntemente associado a P. Freire, o termo “conscientizagdo” foi criado por uma equipa de professores
brasileiros, como ele préprio assume numa das suas obras (Freire, 1979).
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animador interventivo, que estimula o debate e induz a mudanca. E, assim, possivel resolver
problemas comuns, aprender e contribuir para a transformacéo da condi¢cao sociopolitica dos
envolvidos, conferindo uma dimensao coletiva a aprendizagem e tornando a educagdo numa
pratica libertadora, o que acentua o seu poder transformativo. Estamos, pois, na presenca de
uma abordagem que mobiliza aprendizagens de tipo experiencial, ja que explora as vivéncias e
conhecimentos adquiridos por essa via, mas apresentando um cunho marcadamente politico,

apesar da sua natureza pacifica (Finger e Asun, 2003; Freire, 1979; Pires, 2005).

A exposicdo que temos vindo a efetuar reforca a ideia de ligacdo estreita entre experiéncia e
aprendizagem, tanto a nivel individual como coletivo. Contudo, também fica patente que a forma
como a experiéncia é relacionada com a aprendizagem e como é utilizada no contexto educativo
pode assumir formas bastante variadas, conferindo significados e aplicagBes distintas a
aprendizagem experiencial (Landry, 1989). De acordo com Pires (2005) — baseada hum modelo
proposto por Weil e McGill — existem quatro grandes formas de conceber e utilizar este conceito:
como forma de crescimento e desenvolvimento pessoal; como base para o desenvolvimento da
consciéncia de grupo, de acdo comunitaria e de mudanca social; como inspiradora de técnicas
pedagdgicas e de formas de organizacdo educativa; e, finalmente, como forma de
reconhecimento, avaliacdo e certificagdo de adquiridos experienciais (Pires, 2005).

Independentemente da forma como se concebe ou da forma como se utiliza, a aprendizagem
experiencial é seguramente a forma de aprendizagem mais comum do ser humano (Josso, 2002;
Landry, 1989), ja que ocorre em qualquer contexto ou fase da vida, estando, portanto, presente
tanto em situacdes formalizadas de educacgédo — ainda que de forma secundéria ou como pano
de fundo, j& que todas as verdadeiras aprendizagens implicam o envolvimento ativo do sujeito e
a sua transformacao (Canéario, 1999; Josso, 2002, 2008) — como em circunstancias que nao
foram programadas para o efeito (Bonvalot, 1991; Canario, 1999; Chené e Theil, 1991; Germain,
1991; Vermersch, 1991). Apesar da pouca tradicdo deste tipo de abordagem na Europa
(Dominicé, 1991), a fraca participagdo dos adultos em atividades formais de formacgéo (Pain,
1990, 1991), e a identificacao de historias de vida muito ricas em adquiridos experienciais tem
vindo a chamar a atengéo sobre ela, reconhecendo-se hoje que os contextos de trabalho, o lazer
e a vida social tém constituido as principais fontes de aprendizagem utilizadas no
desenvolvimento de competéncias essenciais para os adultos fazerem face as exigéncias
profissionais, familiares e sociais (Cavaco, 2002). Este era, alids, 0 modelo mais comum de
aprendizagem até a era da revolugéo industrial, altura em que comecou a ser substituido pelo
modelo escolar, o qual veio modificar consideravelmente as formas tradicionais de formacéo e
de socializagdo, dando origem a um fosso entre os saberes aprendidos na escola e na vida
guotidiana e ao aparecimento de problemas até entdo desconhecidos (Dubar, 2006). No entanto,
como reconhece Landry (1991), ndo se pode privilegiar um modelo em detrimento de outro, pois

ambos tém os seus limites e virtudes: aprendizagens tedricas e aprendizagens experienciais
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constituem, afinal, duas facetas da mesma realidade — a aprendizagem — e, ao invés de se

considerarem antagonistas, elas devem considerar-se como complementares.

Resumindo, pode dizer-se que a aprendizagem experiencial € um processo permanente e
continuo que ocorre nos contextos da vida quotidiana (Cavaco, 2002; Germain, 1991; Pineau,
2001), partindo da acdo, mas envolvendo reflexdo e partilha de experiéncias por via da
socializacdo, num vaivém mediado pela palavra (Dubar, 2006; Enriotti, 1991; Landry, 1989), com
implicacdo total da pessoa e ndo apenas da esfera cognitiva (Germain, 1991; Gouldo, 2001;
Josso, 2002; Landry, 1989). Assim se produzem saberes (Villers, 1991), que servem de &ncora
ou de entrave a producdo de novos conhecimentos, ja que constituem uma matriz para
acolhimento e analise de novas informagdes (Canario, 1999; Germain, 1991; Josso, 1991, 2008;
Legendre, 2001; Solaris e Danis, 2001), as quais podem ser integradas no quadro ja existente,
numa légica de continuidade, ou entrarem em rutura com ele, obrigando a sua total reformulacéo
— por vezes, € mesmo necessario “desaprender” primeiro para voltar a aprender depois (Canario,
1999; Josso, 2002, 2008; Pineau, 2001; Villers, 1991), devido ao impacto de experiéncias
deformadoras (Pineau, 1989, 1991). As aprendizagens produzidas podem ser mobilizadas em
diferentes situagfes, podendo ser objeto de reconhecimento e de formalizagdo por intermédio
de dispositivos que o sistema formal de ensino tem vindo a desenvolver para o efeito (Canério,
1999; Dubar, 2006), embora seja reconhecida a dificuldade de avaliacdo de conhecimentos
adquiridos por esta via (Enriotti,1991). Mas para além disso, e apesar de ainda ser pouco
valorizada no &mbito deste sistema, deve ser um processo a ter em conta em todas as situacdes
formativas, nomeadamente as que envolvam adultos, devido a importancia estratégica da

experiéncia na construgcdo de novos conhecimentos (Enriotti,1991; Pires, 2005).

Apesar das caracteristicas gerais enunciadas sobre o processo de aprendizagem experiencial,
na pratica ele acaba por ser bastante condicionado ndo sé pelo tipo de ocorréncias que o
originam, pelo momento e pelas circunstancias em que ocorre, mas também pelas caracteristicas
individuais dos envolvidos (Josso, 2008; Pineau, 1991). De facto, a aprendizagem experiencial,
como de resto, qualquer processo de aprendizagem, estd dependente de capacidades
especificas do ser humano para o efeito, nomeadamente as de foro intelectual (Cavaco, 2002).
Mas para além destas, existem outras competéncias de natureza mais genérica e transversal,
que abrangem ndo s6 o dominio cognitivo, mas também a esfera afetiva e psicomotora, que sédo
envolvidas no processo. Estas caracteristicas séo bastante varidveis de sujeito para sujeito, o
que gera importantes diferencas individuais na maneira como é tratada a informacao e, por

consequéncia, o seu resultado final (Bourgeois, 2003; Josso, 2008).

A preocupacdo com as diferencas individuais tem sido transversal ao proprio estudo da
aprendizagem, havendo varias tentativas de explicacdo deste fendbmeno, nomeadamente por
parte da psicologia diferencial, cognitiva e da educacéo (Chartier, 2003). Contudo, existe pouco

consenso sobre o tema, o que tem gerado a criacdo de uma panéplia de conceitos e tipologias
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para explicar estas diferengas, que acabam por induzir confusdo terminologica em torno do
assunto (Bourgeois, 2003; Chartier, 2003). Assim, as primeiras explicacdes, provenientes da
psicologia diferencial, giraram em torno do nivel intelectual, mas depressa se percebeu que
existem fatores de ordem afetiva a interferir no processo, capazes de o condicionarem (Chartier,
2003), o que veio, mais tarde, a dar origem ao nascimento do conceito de inteligéncia emocional
(Goleman, 1997). Por outro lado, identificaram-se predisposicfes individuais estaveis para se
utilizar preferencialmente um modelo de funcionamento em detrimento de outro no tratamento
da informacéo, conduzindo ao conceito de estilos cognitivos (Gouldo, 2001). No entanto, estes
estilos sdo demasiado rigidos para explicarem diferengas de comportamento da mesma pessoa
e ndo conseguem esclarecer algumas questdes relacionadas com as dificuldades de
aprendizagem. Por isso, comegaram a procurar-se outras solu¢cdes, nomeadamente no a&mbito
da psicopedagogia, que reportam para a relacdo entre os referidos estilos e os ambientes de
aprendizagem (Bourgeois, 2003; Chartier, 2003). Foi assim que nasceram o0s estilos de
aprendizagem ja mencionados a propdsito dos trabalhos de Kolb, seu principal impulsionador
(Bourgeois, 2003; Chartier, 2003; Finger e Asun, 2003; Gouldo, 2001).

A diferenca central entre estilos cognitivos e estilos de aprendizagem sera a consideracao ou
ndo de uma situagdo real de aprendizagem, sendo que 0s primeiros tém vindo a cair em desuso
e a serem substituidos pelos segundos por serem mais abrangentes (Bourgeois, 2003; Santos,
Bariani e Cerqueira, 2000). Assim, existirdo formas preferenciais de abordar a situacdo de
aprendizagem, mas elas poder&o ou ndo ser mobilizadas em fungéo da situagéo concreta, ndo
s6 devido as caracteristicas da situacdo, mas também das questfes socio afetivas. Dai o
aparecimento também do conceito de estratégias de aprendizagem, que se reporta a forma
concreta de abordagem da situacdo e que € mais maleavel e flexivel do que o de estilos
(Bourgeois, 2003).

Pode, entdo, concluir-se que embora as pessoas tendam a utilizar um modo preferencial de
funcionamento, elas disp6em dum reportério de estratégias que desenvolvem e mobilizam
sempre que considerem adequado, dependendo da situagéo e da prépria disposi¢édo do individuo
(Bourgeois, 2003; Chartier, 2003). Por isso, apesar de existirem condicbes e ambientes que
podem favorecer a aprendizagem em geral ou um tipo de aprendizagem em particular,
nomeadamente a experiencial, € de supor que as pessoas se adaptem as situacdes e consigam
aprender mesmo em circunstancias desfavoraveis, desde que disponham de recursos cognitivos
para tal e estejam motivadas para o efeito, isto é, desde que reconhe¢cam a utilidade do que vao
aprender (Dubar, 2006; Pires, 2005). Como diria Cavaco (2002), a capacidade de aprender
advém da necessidade de responder aos desafios e imprevistos diarios, pelo que, sempre que €
necessario, nomeadamente em fases de mudanca e face a acontecimentos marcantes, o ser
humano coloca-a em prética, utilizando as estratégias que Ihe parecerem mais adequadas ao

efeito.
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Sao varios os autores que chamam a atencdo para a existéncia de momentos propicios a
aprendizagem, nomeadamente 0s que transportam elevada carga afetiva, quer ela seja positiva,
ou negativa (Cavaco, 2002; Danis, 2001; Dominicé, 1991; Josso, 2002; Moyse, 1991). Neles se
incluem, como vimos, os periodos de crise e de transicdo que marcam o curso da vida humana
(Boutinet, 2001; Dubar, 2011, 2006; Harris, Heller e Schindler, 2012; Houde, 1989; Papalia, Olds
e Feldman, 2006). Mas especialmente relevantes para o presente trabalho constituem os
momentos de viragem — ou turning points (Blanco; 2011) — provocados pela aquisicdo de

deficiéncias.

Como temos vindo a constatar, a experiéncia da deficiéncia provoca uma espécie de
metamorfose na vida das pessoas (Moyse, 1991), que envolve ndo sé experiéncias fisicas, como
também emocionais e sociais. Como vimos, estas pessoas sdo confrontadas com a diminui¢cdo
de capacidades e alteragbes nas rotinas quotidianas, na autonomia fisica e financeira, no
enquadramento social, na autoimagem, na autoestima, na identidade e até no préprio sentido da
vida. Dado tratar-se de uma situagdo nova, os esquemas de pensamento e de acdo com que
estavam habituadas a enfrentar os problemas tornam-se desajustados para tratar os elementos
desta realidade, que entra em rutura com o modelo de funcionamento anterior. Nesse sentido,
podemos considerar que a experiéncia da deficiéncia constitui uma experiéncia deformadora
(Germain, 1991; Pineau, 1989, 1991), que obriga a “desaprender” (Canario, 1999; Josso, 1991,
2008; Pineau, 2001; Villers, 1991), muitos dos aspetos centrais em torno dos quais girava a
histéria individual, a rever o préprio projeto de vida e a construir um novo caminho para o futuro
(Barbier, 1989, 1991; Bertaux, 1989; Boutinet, 1989; Josso, 1999, 2002, 2007). Mas esta
experiéncia também podera ser entendia como uma experiéncia (trans)formadora, pois uma vez
integrada, passara ela prépria a constituir um ponto de ancoragem para novas aprendizagens,
capazes de mobilizar respostas adaptadas a nova situacdo (Danis, 2001). Contudo, isto s6 é
possivel apés um “longo, incerto e obscuro” (Moyse, 1991, p. 119), trabalho de reflexdo e de
atribuicdo de sentido, num processo de aprendizagem tipicamente experiencial (Teixeira, 2008),
especialmente se concebido do ponto de vista humanista, ja que estamos na presenca de um
trabalho em torno de questdes de natureza essencialmente existencial: além das aprendizagens
de tipo instrumental necessarias para fazer face as exigéncias quotidianas, existe também
mudanca de perspetiva relativamente a crengas, valores, atitudes, interesses e até na forma
como o sujeito se concebe a si préprio e ao mundo (Barbier, 1989, 1991; Josso, 2002; Rogers,
1983; Teixeira, 2008). Trata-se, portanto, de um trabalho que s6é pode ser feito pelo préprio,
embora como tenhamos visto, possa ser facilitado — ou ndo — pelo contexto onde a pessoa se
insere, ja que este lhe fornece as ferramentas simbdlicas e materiais de que necessita para fazer
face a situacdo e Ihe proporciona a possibilidade de trocar ideias com os outros, ajudando a
elaboracao da experiéncia (Barbier, 1989; Bertaux, 1989; Finger e Asun, 2003; Josso, 1999,
2007; Moyse, 1991, Pires, 2005). Neste sentido, apesar de formalmente ndo serem consideradas
como tal, as entidades de salde e de reabilitacdo podem ser entendidas como importantes

estruturas formativas, jA que se constituem como espag¢os onde se cruza um conjunto de
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interlocutores capazes de ajudar a ecoar e a dar sentido as vivéncias individuais (Dominicé, 1991;
Josso, 2002; 2008). Isto ndo implica, no entanto, que a passagem por estes locais seja vista
como gratificante, ja que eles representam também espacos de transicdo onde se vivem
momentos de ambivaléncia, de vazio existencial (Bridges, 2006; Houde, 1989), e de “paréntesis
social” (Moyse, 1991, p. 126), que apesar de centrais no processo de mudanca, acarretam
frustracdo, gerando emocdes dolorosas e altamente perturbadoras, 0 que da razdo a Pineau
(1991), quando considera que a formacgao experiencial pode ser um processo duro e perigoso,
apesar de representar também uma forma de crescimento pessoal quando devidamente
resolvida (Moyse, 1991). Desta forma, e seguindo ainda a linha de pensamento de Pineau (1989),
no ambito da sua teoria tripolar da formacgéo, podemos também considerar que a aprendizagem
relacionada com a deficiéncia tera tendéncia a ocorrer essencialmente por processos de auto e
de eco-formacéo, e ndo por via da hétero-formacéo, j& que resultam da imersdo em contextos
ndo habituais de formacéo e de um intenso trabalho individual da parte de quem passa pela

situacao.
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Capitulo 2

Dar voz aos atores
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2.1. Objetivos e campo de estudo

Como vimos na primeira parte deste trabalho, apesar do fraco investimento em investigacdo
nesta area, a visibilidade social da problematica da deficiéncia tem vindo a crescer nos Ultimos
anos, gerando, inclusive, variadas orientacdes normativas por parte de organizacdes
reconhecidas mundialmente e a implementacdo de medidas politicas em grande parte dos
paises ocidentais, especialmente nos que fazem parte da Unido Europeia, como é o caso de
Portugal. No entanto, como nos refere Canario (1996) a propésito da Escola, a visibilidade social,
por si prépria, ndo é suficiente para que um objeto social se transforme em objeto de estudo. Os
objetos de estudo nédo existem por si s6, ndo havendo, portanto, uma correspondéncia imediata
entre a realidade objetiva e a realidade cientifica, ainda que esta se construa com base na
observacéo e reflexdo sobre aquela; eles situam-se a niveis diferentes: o primeiro, ao nivel da

realidade concreta, e 0 segundo, ao nivel da realidade concetual.

No nosso caso, o0 objeto de estudo foi-se construindo inicialmente sobretudo com base nos
gquestionamentos surgidos no dmbito da atividade profissional ja referida e, por consequéncia,
no seio da realidade concreta, vivida diariamente pela investigadora e pelas pessoas com
deficiéncia com quem trabalhava. Foi assim que surgiu o desejo de compreender como é que
estas pessoas aprendem a viver com a condicdo da deficiéncia. Porém, a medida que ia
refletindo sobre 0 assunto e procurando respostas, nomeadamente, por via dos projetos onde
participava e da pesquisa bibliografica que ia efetuando sobre o tema, as questdes foram-se
afinando e o objeto de estudo comecou a esbocgar-se também a nivel concetual, levando-nos a
avancar para o terreno de investigacdo, j& que a literatura consultada ndo nos permitia
compreender cabalmente o problema que iamos formulando. Foi desta forma — e depois de
VArios avancgos e recuos ja no @mbito do programa de doutoramento entretanto iniciado — que foi
afinada a questao de partida deste trabalho, a qual se pode resumidamente enunciar como se
segue:

Que aprendizagens e processos formativos ocorrem na construcdo de trajetdrias,
vivéncias e identidades de adultos com deficiéncia adquirida?

Esta foi, pois, a questado central que orientou todo o nosso trabalho. Contudo, dado o seu grau
de abrangéncia, esta interrogacao teve que ser desdobrada em varias questées secundarias e
objetivos concretos, por forma a circunscrever o trabalho e a encontrar respostas para problemas
especificos, mas que, no seu conjunto, nos pudessem dar resposta ao nosso objetivo geral.
Assim, tal como mencionado na introducdo, 0s objetivos desta investigacdo incidiram na
identificacao de trajetdrias em que estas pessoas se envolvem; na sinalizacdo dos recursos com
que contam e do impacto que tém nas suas vidas; na apreensdo de vivéncias e aprendizagens
relacionadas com a condicéo da deficiéncia; e na analise do impacto da deficiéncia na identidade

e na participacdo social destas pessoas.
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Mais concretamente, a questdo de partida foi desdobrada em varias questes orientadoras,
organizadas em trés grandes grupos:

e Que trajetorias seguem estas pessoas apds o acontecimento que deu origem a
deficiéncia? Que recursos utilizam para reconstruir a sua vida? Que atores séo
envolvidos nessas trajetérias e que papéis desempenham?

e Como é que estas pessoas vivenciam a sua nova condicao? Com que dificuldades se
confrontam e como as ultrapassam? Como é que se veem a si proprias e como se
relacionam com os outros? Qual o impacto da deficiéncia na identidade e na participacao
social destas pessoas?

e O que é que aprendem e como aprendem?

De notar que, & semelhanca da questéo de partida, a estabilizacdo destas questdes também ndo
foi imediata. Inicialmente, e dada a importancia do trabalho na vida atual, bem como o histérico
profissional da investigadora, pensdmos aprofundar a analise do sistema de reabilitacdo, em
especial na sua vertente profissional, ja que constitui 0 mecanismo oficial a disposi¢do destas
pessoas para potenciar a sua inclusdo socioprofissional. Contudo, e ja depois de uma incursédo
aprofundada sobre o tema, que nos permitiu tecer uma ideia abalizada sobre ele, consideramos
pertinente prescindir da sua apresentacdo neste trabalho por ndo contribuir diretamente para

compreender 0 nosso objeto de estudo principal.

Uma vez devidamente formulado este objeto de estudo, tivemos ainda que contar com o facto
de pretendermos aceder a realidade percecionada e vivida por seres humanos, a qual, por ser
Unica e subjetiva, ndo é diretamente observavel e, por conseguinte, de dificil acesso a terceiros,
nomeadamente, aos investigadores, acarretando especial cuidado no desenho tedrico-

metodoldgico da pesquisa, de maneira a garantir a sua objetividade cientifica (Canario, 1996).

Para atingirmos 0s nossos objetivos comecamos por construir uma problematica tedrica — passo
fundamental no processo de transformacéo de objetos sociais em objetos de estudo (Kaufmann,
1996; Pinto e Almeida, 1986) — em torno dos temas identificados, os quais foram cruzados entre
si e com aspetos especificos que foram surgindo ao longo do estudo. Por isso, embora 0 nosso
campo de estudo se situe na confluéncia de trés grandes areas tematicas — a deficiéncia, a
aprendizagem e a vida adulta — elas foram confrontadas e complementadas com a exploragéo
de assuntos que foram sendo identificados a medida que se ia construindo o objeto de estudo e
que se percebeu serem pertinentes para a sua discussdo e elucidagdo. Assim, a deficiéncia
constituiu sempre um pano de fundo a toda a reflexdo, sendo a sua concecado atual analisada a
partir das suas raizes histéricas e dos modelos explicativos que, entretanto, foram surgindo para
a explicar, denominar e classificar. Mas para compreender a forma como as pessoas a vivem,
quer do ponto de vista individual, quer coletivo, exploraram-se também conceitos relacionados
com a incluséo e a exclusédo social, com as politicas e as formas de reabilitacdo, bem como com

a experiéncia subjetiva e processo de adaptacdo, com a imagem corporal e com a identidade.
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Exploramos ainda as caracteristicas relativas a vida adulta, com énfase nas crises e transi¢des
gue ocorrem nas trajetorias de vida, bem como nos aspetos relativos ao desenvolvimento e

aprendizagem nesta fase da existéncia, nomeadamente do tipo experiencial.

Em resumo, com o enquadramento tedrico pretendemos delimitar os fatores que podem
contribuir para moldar a experiéncia da deficiéncia de quem por ela passa e respetivos impactos
ao nivel das vivéncias, trajetérias e identidades, tal como ilustrado em termos gerais na figura

seguinte.

Trajetorias

Deficiéncia

=
o

Aprendizagem Pessoa Vivéncias

Vida adulta Identidades

I

Figura 4 — Esquema tedrico da investigacao

Mas igualmente essencial no desenho de uma investigagao € a constru¢cao do seu dispositivo
metodoldgico, ja que é dele que emergem os dados empiricos. Dada a grande variedade de
técnicas de investigagdo existentes, é fundamental efetuar uma escolha criteriosa dos
procedimentos a adotar (Canério, 1996; Pinto e Almeida, 1986), os quais abordaremos de

seguida.
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2.2. Modo e técnicas de investigacao

A linha de pensamento que temos vindo a seguir ao longo deste trabalho situa-nos claramente
numa perspetiva compreensiva dos fenémenos, ficando evidente que o que se pretende €,
sobretudo, analisar processos e captar significados a partir da perspetiva dos atores sociais
envolvidos, tendo em conta o contexto em que se inserem (Bogdan e Biklen, 1994). Trata-se,
pois, de tentar compreender os fendmenos na sua complexidade, tendo em conta a subjetividade
dos participantes, os quais séo vistos como intervenientes ativos na investigacdo, dotados de
capacidade de reflexdo sobre as suas vivéncias e, portanto, como seres “conscientes, portadores
de vontade, de projetos, e dotados de uma consciéncia de si” (Cavaco, 2008, p. 10). Para isso é
necessario centrar a atencéo nos sujeitos e dar-lhes voz, o que inviabiliza a existéncia, a partida,
de uma ideia clara sobre o tipo de dados que vao surgir no &mbito da investigagdo, bem como o
estabelecimento de hipoteses a priori para explicagdo dos acontecimentos. Desta forma, o que
se pretende é descobrir um sentido para os dados que védo emergindo da pesquisa, tendo em
conta ndo s6 o quadro tedrico construido, mas também as representacdes dos préprios atores e
até do investigador, ja que, sendo este um interveniente ativo na investigacdo, ndo € de supor
que se limite a observar e a descrever do exterior o que observa (Bogdan e Biklen, 1994; Cavaco,
2008; Kaufmann, 1996; Madureira, 2012). Estamos, pois, claramente situados numa abordagem
qualitativa de investigagao e, por consequéncia, afastados da tradicdo de estudo determinista,
procurando colocar o acento ténico no “como”, pretendendo gerar inteligibilidade a posteriori e
compreender a singularidade, ao invés de estabelecer generaliza¢des (Bogdan e Biklen, 1994;
Canario, 1996). Nao se pretende, assim, encontrar uma verdade universal no final deste trabalho,

mas apenas contribuir para explicacdo de uma pequena parte da realidade abordada.

Contrariamente a abordagem quantitativa, a investigacdo qualitativa € muito utilizada quando se
pretendem estudar fenédmenos de natureza social, na medida em que 0s mesmos ndo se podem
fragmentar, nem permitem uma interpretacdo univoca da realidade (Fernandes, 1991; Pineau e
Jobert, 1989). O foco deste tipo de investigagdo encontra-se justamente na descoberta e
compreenséo das representacdes e significados que sao construidos e partilhados por pessoas
que comungam da mesma existéncia coletiva, no nosso caso, as pessoas com deficiéncia
adquirida. Por isso, a investigacdo qualitativa utiliza maioritariamente técnicas de producgédo de
informacéo que permitam captar mais 0s processos vividos pelos sujeitos do que os resultados
finais alcancados, sendo a andlise dos dados de natureza predominantemente indutiva, a partir
da qual se constréi o quadro interpretativo do objeto de estudo. Isto implica ouvir diretamente as
pessoas envolvidas nas situacdes e a utilizacdo de fontes variadas de informacao, com vista a
aumentar o grau de inteligibilidade sobre a temética em estudo. Por outro lado, a analise dos
dados obriga a um trabalho de construcdo concetual por parte do investigador, com cruzamento
de informacdo relativa a varios aspetos do objeto de estudo, pois a diversidade e
transversalidade dos dados obtidos ndo sé@o por si s6 garantia de producdo de conhecimento
(Castel e Haroche, 2001).
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O intento de perceber como as pessoas aprendem a viver com a condi¢cdo da deficiéncia faz
supor a necessidade de as auscultar sobre o assunto, sendo claramente assumido desde o inicio
deste trabalho o nosso propdsito de lhes dar voz. Para o efeito, a técnica da entrevista pareceu-
nos a mais adequada, ja que permite recolher informacédo sobre as vivéncias individuais e
perceber a andlise subjetiva que os interlocutores delas fazem, isto é, o significado que lhe
conferem (Bogdan e Biklen, 1994; Demaziére e Dubar, 20017; Warren, 2001).

A entrevista ndo é mais do que uma “conversa intencional, geralmente entre duas pessoas,
embora por vezes possa envolver mais (...), dirigida por uma das pessoas, com o objetivo de
obter informagdes sobre a outra” (Bogdan e Biklen, 1994, p. 134), que permite ao investigador
compreender como o sujeito interpreta a realidade abordada. Porém, o seu grau de diretividade
e de estruturacéo pode ser bastante variavel conforme os objetivos da investigagdo. Assim, as
entrevistas podem ser diretivas ou estruturadas e obedecer a um guido rigido de acordo com
categorias pré-estabelecidas; semi-diretivas ou semi-estuturadas, obedecendo a um guido
orientador, mas com margem de manobra para o entrevistado se expressar de forma
espontanea, sendo por isso muito mais propicias ao aparecimento de contetildos nédo previstos
inicialmente; e entrevistas abertas, partindo de uma ou poucas questdes genéricas com a
intencdo de permitir ao sujeito abordar as teméticas que considere relevantes e conduzir a
entrevista de acordo com as suas prioridades (Bogdan e Biklen, 1994; Kaufmann, 1996). Mas as
entrevistas também podem variar em fungéo de critérios tais como os temas tratados ou o grau
de aprofundamento dos mesmos. E o caso, por exemplo, das entrevistas biogréaficas ou das
histérias de vida, que tém como finalidade compreender as trajetérias e vivéncias dos
entrevistados, mas que também podem ser utilizadas com fins formativos — dado o sentido critico
e subjetivo que lhes é subjacente — e para retirar conclusdes sobre 0s contextos sociais onde o
sujeito se insere (Atkinson, 2001; Chevalier, 1989; Dominicé, 1989; Finger, 1989; Josso, 2007,
2008; Pineau, 2001; Pineau e Jobert, 1989). Trata-se de modalidades de carater aberto ou
semiestruturado, dependendo dos planos de vida que se pretendam analisar, com duracéo

variavel e a possibilidade de contemplarem mais do que uma sessao.

No nosso caso optamos por entrevistas de tipo semi-diretivo, mas de pendor biografico, ja que
0s sujeitos foram convidados — a partir de uma pergunta genérica e com apoio de um guido
construido com base nas questdes de partida (Anexo 2) — a refletir sobre aspetos relacionados
com as suas vivéncias, nomeadamente, no que ao convivio com a deficiéncia diz respeito. O
guido contava com dois grandes blocos, em que o primeiro objetivava o esclarecimento de
davidas sobre o estudo e o langamento da reflexdo, e o segundo pretendia explorar as

implicagcBes da deficiéncia e formas de lidar com ela. A entrevista tinha inicio com o langcamento
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de uma questéo considerada pertinente para o sujeito comecar a discorrer sobre a sua situagéo
e que, depois de afinada*’, se traduziu na seguinte redacao:

“Como é que a deficiéncia mudou a sua vida?”

As restantes questdes pretendiam recolher informacdo para dar resposta as questdes
orientadoras, agrupandos-se em seis categorias que visavam ajudar a investigadora na
conducéo da entrevista; estas, porém, nem sempre foram colocadas, ja que muitas delas foram
abordadas espontaneamente pelos entrevistados, servindo essencialmente de mnemoénica e de

base para o esclarecimento de duvidas.

A opcéo por este modelo deveu-se a pretendermos que os entrevistados se expressassem
livremente sobre os temas abordados, mas sem deixarem de refletir sobre as questbes
orientadoras. Com ele foi possivel identificar os assuntos considerados mais importantes para
0s participantes, mas sem descurar aspetos cruciais para a investigagdo, os quais foram mesmo

alvo de esclarecimento e/ou de aprofundamento sempre que necessario.

Na verdade, qualquer entrevista pressupde a existéncia de questdes orientadoras, questdes de
clarificagdo e, eventualmente, de follow up, nos casos em que exista necessidade de se
averiguarem implicagdes dos assuntos anteriormente tratados, podendo o grau de diretividade
mudar no decurso da prépria entrevista conforme os assuntos explorados (Chevalier, 1989;
Warren, 2001), o que também aconteceu neste trabalho, de acordo com as caracteristicas dos
sujeitos e do rumo que a conversa foi tomando. Assim, houve pessoas que abordaram
espontaneamente grande parte dos topicos que tinhamos interesse em compreender, com pouca
intervencado da investigadora, outras que necessitaram de ser questionadas para abordarem as
questdes e outras ainda que se afastavam delas, tendo que ser recentradas no tema em andlise.
Houve ainda casos em que foi necessario esclarecerem-se alguns pormenores a posteriori por
ndo terem ficado completamente claros durante a entrevista. De notar também a existéncia de
um caso em que, devido as graves dificuldades de comunicagéo, as perguntas tiveram que ser
desdobradas e colocadas de forma mais frequente a fim de se perceber o seu ponto de vista.
Tanto neste caso, como em mais duas situacbes, também se registou a presenca de
acompanhantes dos entrevistados, 0s quais, embora ndo tenham participado diretamente nas
entrevistas, facilitaram pontualmente a comunicacéo e ajudaram ao esclarecimento de algumas

duvidas.

Neste processo foi crucial o estabelecimento, desde o inicio, de uma relacdo empatica e de
confianca entre a entrevistadora e os entrevistados (Chevalier, 1989; Demaziére e Dubar, 2007;

Poirier, Clapier-Valladon e Raybaut, 1999; Silva, 2007), bem como a adoc¢do de uma atitude de

47 Nas primeiras entrevistas a pergunta de partida colocada foi: “Como é que aprendeu a viver com deficiéncia?” Porém,
optamos por altera-la ao constatarmos que ndo se revelava propicia a fomentar o dialogo, pois os nossos interlocutores
tinham dificuldade em responder-lhe.
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escuta atenta e flexivel da parte da primeira, de forma a captar e interpelar os significados
transmitidos pelos segundos, bem como identificar a relevancia de alguma comunicac¢do néo-
verbal, sempre presente neste tipo de conversas, onde os siléncios podem igualmente constituir
parte importante da comunicagdo (Bogdan e Biklen, 1994, Warren, 2001). De facto, tal como
sugerido por Demaziére e Dubar (2007), a entrevista pressupde um didlogo centrado no sujeito
que o incentive ndo s6 a relatar acontecimentos, mas também a dar azo a expressédo de
sentimentos, julgamentos e significados subjetivos, cabendo ao investigador a tarefa de
diferenciar entre os significados manifestos e os significados latentes no discurso. No fundo, o
resultado da entrevista ndo serd apenas o relato de uma experiéncia vivida, mas sim uma histéria
com um sentido particular para quem a conta, que é construida no momento, com base nédo s6
na importancia que confere a informagao — e eventualmente a imagem que pretende transmitir —
mas também na interacé@o entre entrevistador e entrevistado (Demaziere e Dubar, 2007; Pineau
e Jobert, 1989).

Trata-se, pois, de uma histéria Unica e privada, refletindo apenas a perspetiva pessoal de quem
a conta, ndo sendo necessariamente concordante com a descri¢cdo de terceiros sobre os mesmos
acontecimentos, motivo pelo qual pode chegar a parecer ficcionada. No entanto, se
considerarmos que o objetivo desta técnica €, justamente, captar a subjetividade e a perspetiva
dos atores (Bogdan e Biklen, 1994; Cavaco, 2008), aquilo que afirmam deve ser sempre
considerado legitimo, ainda que pare¢a pouco real ou contraditorio para quem ouve (Kaufmann,
1996; Poirier, Clapier-Valladon e Raybaut, 1999; Rosenblatt, 2001). De acordo com Josso
(2007), serd mesmo a componente ficcional que permite aos sujeitos a proje¢do no futuro e a
construcéo de projetos de si no caso das narrativas de vida. Cabe ao entrevistador identificar o
significado implicito destas histérias, razéo pela qual deve prestar especial atencao a “revelagoes
mascaradas” (Kaufmann, 1996, p. 13), que surgem no discurso através de informacdes
contraditorias, irénicas, exageradas, etc., ou por via da utilizacdo de linguagem nao-verbal, e
tentar desconstrui-las, sempre que possivel, ainda durante a entrevista (Kaufmann, 1996;
Rosenblatt, 2001).

O cariz biografico das nossas entrevistas adveio da constru¢éo de narrativas que assentaram na
“andlise e tomada de consciéncia de atos, atitudes e comportamentos constituintes da histéria
de vida de cada pessoa” (Cavaco, 2008, p. 43) o que permitiu reconstituir a trajetéria de cada
sujeito apés a aquisicao da deficiéncia, captando os momentos mais significativos, os processos
formativos e as aprendizagens ocorridas ao longo do tempo, assim como os significados
atribuidos pelo sujeito ao seu percurso (Silva, 2007), possibilitando-nos também formar uma ideia
sobre o modo de vida deste grupo social (Pineau e Jobert, 1989; Priestley, 2001c). Este trabalho
permitiu-nos mesmo concluir, tal como N. Alves j4 o fizera, suportada em trabalhos de
Demaziére, de Dubar e de Ricoeur, que uma entrevista deste tipo “é ela propria um momento de
construcdo biografica; permite a dupla transacdo entre a identidade biografica para si e a

identidade relacional para o outro; permite conhecer a identidade narrativa que se constréi no
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ato de cada um se contar” (2009, p. 332), o que para noés se revelou fundamental, visto que um
dos aspetos em estudo se prendia com a reconstrucdo identitaria destas pessoas. Porém, dado
gue nao pretendiamos colher informacao sobre a totalidade das suas trajetérias de vida, mas
apenas abranger a vertente relacionada com a deficiéncia, isto €, identificar as trajetdrias,
vivéncias e aprendizagens ocorridas apds a sua aquisicéo, ndo poderemos dizer que recolhemos
histérias de vida em sentido estrito, mas sim “histérias sobre um plano de vida” — tal como Alves
as apelidou no seu trabalho de 2008 (p. 333) — neste caso relacionado com a experiéncia da
deficiéncia.

Igualmente relevante para a construgdo destas histérias séo as caracteristicas do lugar onde
decorre a entrevista, o qual deve ndo s6 favorecer o estabelecimento da relagdo entre
entrevistador e entrevistado, mas também ser facilitador da comunica¢éo e da organizacéo do
pensamento — e, por consequéncia, da construcdo dos significados — bem como do registo da
informacéo (Bogdan e Biklen, 1994; Silva, 2007; Warren, 2001). De facto, como acabamos de
ver, os significados sdo frequentemente construidos no préprio momento de produgédo do
discurso, sendo necesséario ndo so identificar e decidir qual a informacdo que se pretende
transmitir, mas também refletir e falar sobre ela (Alves, 2009), motivo pelo qual o local escolhido
para a entrevista deve ser favoravel ao efeito. No nosso caso, este aspeto foi deixado ao critério
dos participantes, no pressuposto de que escolheriam um lugar onde se sentiriam a vontade para
falar de aspetos tdo intimos como os que envolvem as vivéncias em torno da deficiéncia, motivo
pelo qual, estas se desenrolaram em sitios téo variados como a habitacao dos sujeitos, 0s seus

locais de trabalho ou de formacao, centros comerciais, cafés, jardins e outros espacos publicos.

Outro aspeto a ter em conta na realizacao das entrevistas diz respeito ao tempo alocado para o
efeito, o qual pode ser bastante variavel devido as carateristicas individuais: existem pessoas
que gostam mais de falar do que outras, podendo levar ao alongamento das mesmas (Warren,
2001). No ambito deste estudo, a duragdo das entrevistas variou entre 0s 44 minutos e as 2
horas e 13 minutos. Contudo, o tempo de duracdo mais frequente fixou-se entre os 50 minutos
e 1 hora (7 entrevistas), a que se seguiram as entrevistas cuja duracdo ndo alcancou os 50

minutos (4 delas), e as que duraram entre 70 a 80 minutos (também 4).

Em todos os casos foi efetuado o registo 4udio das conversas, de maneira a garantir o rigor da
informacéo e o posterior tratamento dos dados. Esta é também uma préatica corrente no ambito
da abordagem qualitativa, apesar de nem sempre ser bem aceite pelos interlocutores (Chevalier,
1989; Kaufmann, 1996; Poland, 2001; Warren, 2001), o que néo foi 0 caso, pois ndo existiu
qualquer oposicdo da sua parte a este tipo de procedimento, nem se identificou qualquer

interferéncia deste registo no desenrolar das entrevistas*®. Apesar das precaucdes, nem sempre

8 A (inica ocorréncia digna de nota refere-se ao facto de um dos entrevistados ter pensado que a entrevista seria filmada,
tendo vindo preparado para o efeito e ficado algo dececionado por isso ndo acontecer, 0 que néo invalidou a sua
participacdo empenhada.
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se conseguiu, no entanto, evitar o ruido ambiente, o que, por vezes, dificultou a compreenséo da

reproducéo da gravacéo.

Paralelamente foram efetuadas algumas anotacdes, as quais serviram de complemento as
gravacdes, nomeadamente, nos casos em que surgiram ddvidas devido as dificuldades
mencionadas. Mas estas também serviram para registar informacao que nao se pode captar por
via audio, nomeadamente a comunicacdo ndo-verbal, e para apoiar a propria conducao da
entrevista, ja que nem sempre é oportuno interromper o discurso do interlocutor, havendo
aspetos que merecem esclarecimento posterior que poderdo ser esquecidos se deles ndo se

tomar nota.

As entrevistas foram posteriormente transcritas, isto €, efetuou-se a sua passagem do formato
audio para o de texto, o qual possibilitou o posterior tratamento e andlise da informacgé&o recolhida
(Bogdan e Biklen, 1994; Poland, 2001). Apesar de, aparentemente, se tratar de um processo
mecénico, esta é igualmente uma importante fase da investigacdo. A sua principal dificuldade
prende-se com a diferenca entre o discurso direto e a linguagem escrita e consequente utilizagdo
da pontuacdo, a qual, por vezes, dificiimente traduz determinadas expressées utilizadas pelo
entrevistado. Por isso, deve ser complementada com as anotacfes efetuadas durante a
realizacdo da entrevista, pois as expressdes faciais, gestos, variacdes no volume e qualidade
vocal, manifestacdo de emocdes, ocorréncia de siléncios, etc., podem, por si sO, ser bastante
reveladoras de significados ndo diretamente transmitidos por palavras (Bogdan e Biklen, 1994;
Demaziére e Dubar, 2007; Poirier, Clapier-Valladon e Raybaut, 1999; Poland, 2001). Esta fase,
sempre que possivel, deve ser efetuada pelo préprio investigador, ja que possibilita uma primeira
leitura e andlise dos dados (Chevalier, 1989). Foi 0 que aconteceu neste caso, 0 que permitiu
também a identificacdo de algumas duavidas, motivo pelo qual foram solicitados pequenos
esclarecimentos adicionais a alguns participantes. Por outro lado, todas as transcri¢cdes foram
devolvidas aos entrevistados a fim de verificarem se se encontravam em conformidade com
aquilo que tinham pretendido transmitir. No entanto, apenas um deles efetuou algumas

alteracdes ao texto produzido.

Para complementar a informacgédo das entrevistas usdmos ainda um pequeno questionario, que
designamos por “ficha de identificagdo de entrevistados” (Anexo 1), com vista a recolha de
informacéo de tipo sociografico e de caracteristicas objetivas da deficiéncia, bem como a
identificacdo de potenciais diferencas entre o periodo pré e pés deficiéncia nos dominios da
qualificacdo e do emprego. Este questionario serviu também como declaracdo de consentimento
informado de participacdo no estudo, tendo sido assinado pelos participantes. Contudo, por
questdes de preservacdo do anonimato, visando proteger a sua privacidade, as fichas
preenchidas ndo ser@o anexadas a este documento, tal como recomendado por alguns autores

(Bogdan e Biklen, 1994; Johnson, 2001).
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2.3. Os atores da investigacao

Como expresso na nossa questdo de partida, pretendiamos perceber como as pessoas
aprendem a viver com a deficiéncia. Porém, ao circunscrevermos 0 nosso objeto de estudo,
centrdmos a nossa atencdo apenas em pessoas com deficiéncia neuro-musculo-esquelética
adquirida ja na idade adulta. Esta opc¢édo foi tomada por termos constatado que a maioria das
situacdes de deficiéncia é adquirida ao longo da vida, e em particular na idade adulta, sendo a
deficiéncia neuro-musculo-esquelética a mais representativa nesta faixa etaria (CRPG, 2007).
Dado que nesta fase da vida se espera uma participacéo ativa na sociedade, introduzimos ainda
mais alguns critérios para identificar os nossos participantes do estudo, nomeadamente, 0s
relacionados com a categoria de adulto (Alves, 2008; Andrade, 2010; Papalia, Olds e Feldman,
2006). Assim, por um lado, tivemos em conta a idade associada a entrada no mercado de
trabalho e nos centros de reabilitagdo profissional, isto €, os 16 anos; por outro, a existéncia de
historico profissional e/ou de qualificacéo profissional antes do aparecimento da deficiéncia, para
podermos perceber se ela acarretou ou ndo mudancas nesse dominio; e, finalmente, o tempo de
duracdo da mesma, que foi fixado num minimo de 5 anos, por forma a garantir alguma
experiéncia de convivio com a situacdo. Para além disso, apesar de inicialmente ndo termos
fixado um limite etério méximo, acabdmos por perceber que em grupos etarios muito elevados
havia uma grande dificuldade de destrincar entre a condicdo da deficiéncia e da velhice — o que
também vai de encontro a alguma da literatura consultada (Harris, Heller e Schindler, 2012;
Priestley, 2003) — motivo pelo qual, introduzimos os 65 anos como limite etario maximo para a
inclusdo de participantes no estudo (idade oficial de passagem para a reforma na altura da
recolha dos dados), a menos que houvesse registo de manutencao de atividade laboral apés a
mesma. Finalmente, dado que, de acordo com os censos de 2001 (INE, 2002)4%, a condicdo da
deficiéncia em Portugal € predominante nas regides Centro e de Lisboa e Vale do Tejo, sendo
nesta Ultima que se situa a residéncia da investigadora, optamos por recruti-los nesta mesma

zona.

Com estes procedimentos ndo pretendemos de forma alguma dar representatividade estatistica
a nossa amostra — a qual ndo sera de todo necessaria numa investigacao de natureza qualitativa
como aquela que temos em maos — mas apenas escolher um caminho que nos guiasse na
andlise dos dados, eliminando variaveis que desconheciamos se poderiam ou néo interferir nos
resultados, tais como sejam vivéncias associadas a diferentes tipos de deficiéncia ou
proveniéncias muito diversificadas dos nossos interlocutores, o que l|he confere antes

carateristicas de uma amostragem por conveniéncia (Bogdan e Biklen, 1994; Warren, 2001).

No que toca as diligéncias para identificar os participantes no estudo, embora tenhamos pensado

inicialmente procura-los em instituigdes prestadoras de servigos de reabilitacdo a esta populagao

4 0 censo de 2001 foi escolhido como referéncia devido ao facto da nomenclatura utilizada ser mais préxima dos poucos
documentos de caraterizacdo do sistema de reabilitacdo e da populacdo com deficiéncia existentes em Portugal.
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— nomeadamente nos centros de reabilitacdo profissional, por terem a missdo de preparar 0s
utentes para a vida laboral — optamos por ndo o fazer por termos percebido que a deficiéncia
adquirida tem um peso pouco significativo neste tipo de entidades (CRPG/ISCTE, 2007b; SNR,
1998). Em alternativa, construimos uma amostra intencional selecionada com recurso a
estratégia “bola de neve” — isto €, com identificacdo inicial de alguns participantes de acordo com
os critérios da investigacao e sinalizando outros em situacao idéntica a partir dos primeiros
(Bogdan e Biklen, 1994; Warren, 2001) — esperando descobrir pessoas com e sem frequéncia
deste tipo de instituicbes e registar, por essa via, outro tipo de recursos para a sua reinsercéo
social na sociedade. Assim, os nossos participantes foram identificados através da rede de
contactos da propria investigadora e de conhecidos destes, bem como a partir do contacto
estabelecido com 3 entidades com trabalho relevante no apoio a pessoas com deficiéncia de
natureza neuro-musculo-esquelética, mas ndo assinaladas como pertencendo a rede de centros
de reabilitacdo, as quais aderiram de imediato a investigacdo. Neste Ultimo caso, foi feito um
pedido de colaboracdo formal, sendo enviada informacdo relevante para identificacdo de
potenciais participantes e divulgacdo junto dos mesmos. Posteriormente foram trocados
contactos, tendo a iniciativa da primeira abordagem partido, na maioria dos casos, dos potenciais
participantes, que o fizeram com recurso ao telefone ou ao correio eletronico. Ao todo — contactos
formais e informais — tivemos 46 intencdes espontaneas de colaboracdo na investigagéo, 16 das
guais ndo se enquadrando totalmente nos critérios definidos, motivo pelo qual ndo foram
consideradas. Os restantes sujeitos foram sendo incluidos no estudo de acordo com as suas
disponibilidades, ficando 7 pessoas em stand-by para o caso de haver necessidade de se

proceder a mais entrevistas.

O periodo de recolha de dados decorreu em duas fases: uma ainda durante o curso de formacao
avancada integrado no programa de doutoramento, em 2010, onde foram feitas 2 entrevistas, as
quais nos permitiram afinar o guido original; e as restantes entre junho e outubro de 2013. Apesar
da disponibilidade demonstrada pelos nossos interlocutores, algumas destas entrevistas foram
sujeitas a reagendamentos ou ficaram em espera durante algum tempo devido a conciliacao da

sua vida pessoal com a da investigadora.

Quanto ao numero de participantes, ndo tinhamos inicialmente uma ideia concreta sobre um
numero adequado aos nossos propadsitos. Por isso, optamos por fixa-lo apenas depois de iniciado
o trabalho no terreno, apés identificarmos uma razoavel “saturagdo dos dados”, isto é, depois de
percebermos que alargar o nimero de participantes ndo nos traria mais informacgdes relevantes
para além daquelas que ja tinham sido recolhidas (Chevalier, 1989; Bogdan e Biklen, 1994;

Johnson, 2001; Kaufmann, 1996). Este nimero fixou-se em 23, pese embora, s6 termos contado
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para analise com os dados relativos a 21 pessoas, pois 2 delas ndo se revelaram enquadrar

totalmente nos critérios fixados para a participacdo neste trabalho®.

O mapa seguinte sintetiza algumas caracteristicas sociograficas deste grupo de participantes,
nomeadamente: idade; estado civil; habilitacBes literarias na altura da entrevista; profissdo
anterior e posterior a aquisicdo da deficiéncia; situacao profissional anterior e posterior;
frequéncia de ensino/formacdo profissional apés aquisicdo da deficiéncia; frequéncia de
reabilitacdo profissional; tipo, origem e duracao da deficiéncia; grau de incapacidade atribuido; e
utilizacdo de produtos de apoio. Estes dados foram posteriormente tratados permitindo-nos
construir um retrato global dos participantes que sera apresentado em sec&o propria para o

efeito.

50 Apesar de nos terem dado informagdes relevantes para nos ajudar a compreender melhor o nosso objeto de estudo,
os seus contributos néo foram formalmente considerados devido ao facto de uma ter deficiéncia visual e outra uma idade
mais avangada.

137



Caraterizacao dos participantes
Hab. Estado Prof. Prof. Sit. prof. Sit. prof. Ensino / Reab. Al . Grau x ’
Nome dade literarias | civil anterior atual anterior atual Formacdo | Prof. Deficiéncia Origem incap. Duragéo | Produtos apoio

. Nadador : . Amputagdo Acidente :

Bruno 43 9° ano S Carpint. salvador Empres. Emp. Sim Sim perna automovel 68% 17 Sim
) . . Ref. Inv. / = = - Doenca ;

Marieta 37 6° ano D Costureira | Costureira | Emp. Biscates Né&o Né&o Paraparésia progressiva 80% 13 Sim

Amadeu 51 9° ano D Mecénico Paquete Emp. Eg]fp.lrflv Sim Sim Hemiparésia | AVC 50% 12 Nao
. . Empres./ | Empres./ = x ‘i Doenca :

Fernando 71 Sup. C Diretor Diretor Ref. Ref. Né&o Né&o Tetraparésia progressiva 60% 5 Sim
. Vendedor : ; : Acidente .

Hélder 53 Sec. D motas Recepc. Emp. Emp. Sim Sim Paraplegia mota 80% 20 Sim
Condutor Ajud. Emp. / : ; Monoplegia Acidente x

Afonso 55 Sec. C manob. Administ. Emp. Ref. Inv. Sim Sim braco; atrofia | mota 60% 33 Néo
: Emp. Monitora x ) Bi- Acidente ;

Adelaide 39 9% ano D Balcio formacéo Emp. Emp. Nao Sim amputacdo comboio 95% 21 Sim

Vicente 31 Sec. S Mecénico Administ. Emp. Emp. Nao Nao Paraplegia fn(g?aente 75% 9 Sim

Jaime 64 4° ano C Motorista N&o tem Emp. Ref. Inv. Nao Nao Paraparésia E\?:gc%gsa 75% 7 Sim
Invent. - Trab. = : Tetraplegia Acidente o :

Abel 50 Sec. D Colecdes Administ. Estudante Emp. Nao Sim incompleta automovel 90% 26 Sim
) A Téc. : : : Acidente :

Jacinto 43 6° ano D Mecénico Eletrénica Emp. Empres. Sim Sim Paraplegia trabalho 70% 24 Sim
Téc. Ref. Inv. / : . Amputacdo Acidente x

Jorge 43 Sec. C Emp. Bar Inform. Emp. Biscates Sim Sim braco mota 75% 15 Nao

Palmira 49 Sec. D Consultora | N&o tem Emp. ggfs;r?]vp ! Sim Sim Hemiparésia | AVC 80% 8 Sim
. Trab. Trab. : = Amputagdo Acidente :

Julieta 28 Sup. S Cantora Cantora Estudante | Estudante Sim N&o perna comboio 64% 5 Sim
- Assistente = Ref. Inv. / x x : Acidente :

Patricia 48 Sup. C bordo N&o tem Emp. Biscates Né&o N&o Paraplegia trabalho 70% 19 Sim
Emp. x x x Tetraparésia; | Acidente :

Alexandra 47 6° ano S Balcdo N&o tem Emp. Ref. Inv. Né&o N&o fala automével 95% 28 Sim
. . Trab. . ~ L. .

Tiago 30 9° ano C Agricultor Recepc. Emp. Estudante Sim N&o Paraparésia Tumor 63% 8 Sim

Marcelo 39 Sup. C Informat. Informat. Emp. Emp. Nao Nao Paraplegia rAnrg:Jaente 80% 7 Sim
L L = % x Parastesia; Doenca x

[} 1

Nadia 65 9° ano D Secretaria N&o tem Emp. Ref. Inv. Néo N&o incontinéncia | progressiva 76% 36 Nao
- = Ref. Inv. / x x Ataxia,; Acidente x

Rute 42 Sup. C Bancéria N&o tem Emp. Desemp. Néo N&o Distonia automovel 70% 14 Nao
; . N x . ‘i Acidente x

Matilde 64 Sup. \% Arquiteta N&o tem Emp. Ref. Inv. N&o N&o Tetraparésia automovel 60% 12 Nao

Quadro n° 1 - Caraterizagédo dos participantes no estudo




De notar que 0s nomes apresentados séo todos ficticios, apesar de muitas destas pessoas ndo
o terem solicitado. Esta opcao prende-se com os principios éticos que seguimos neste trabalho.
Assim, e apesar de na altura da recolha dos dados a Carta Etica para a Investigagdo em
Educacéo e Formagdo do Instituto de Educacédo da Universidade de Lisboa®! ainda ndo se
encontrar em vigor, houve a preocupacdo de garantir o anonimato dos participantes e a
confidencialidade dos dados, tal como sugerido na literatura sobre o tema (Bogdan e Biklen,
1994; Bourgeault, 1989; Warren, 2001). Foi também por isso que ndo apresentamos alusfes a
alguns locais por onde estas pessoas passaram, nomeadamente os relacionados com o
emprego, pois poderiam ser passiveis de identificacdo por terceiros, nem disponibilizamos a

transcri¢éo integral das entrevistas e as declara¢des de consentimento informado.

Relativamente a este Ultimo aspeto, demos a conhecer em tracos gerais 0s objetivos e
metodologia da investigagdo aos potenciais participantes, certificando-nos de que o0s
compreendiam. Como o primeiro contacto com muitos deles foi efetuado através das entidades
que connosco colaboraram no seu recrutamento, foram estas que lhes facultaram a primeira
informacéo, sendo todos o0s esclarecimentos adicionais efetuados posteriormente pela
investigadora, assim como a combinagdo dos pormenores para a realizacdo das entrevistas.
Parte deste processo foi efetuado por correio eletrénico e/ou por telefone, sendo a confirmacéo
da autorizacd@o para realizacdo da entrevista e respetiva gravacdo efetuada no momento da

mesma.

Ainda no que toca a questdes éticas, colocou-se-nos a questdo da recordacdo e/ou reflexdo
sobre circunstancias tdo perturbadoras da histéria pessoal, como aquelas que se visam neste
trabalho, poderem acarretar algum tipo de trauma aos nossos participantes. Contudo, pelas
conversas introdutérias que tivemos com eles, percebemos que a maioria ja se encontrava
familiarizada com a partilha de informacédo desta natureza, quer no &mbito do préprio processo
de reabilitacdo, quer pela participagdo anterior noutros estudos, quer mesmo pelo envolvimento
em acdes de sensibilizacdo do publico em geral para este tipo de questdes. Apesar disso,
consideramos que uma forma de contornar este tipo de problemas seria dando a iniciativa aos
entrevistados, na expectativa de que eles abordassem apenas aquilo que considerassem
confortavel para si proprios, ficando a nosso cargo apenas a explicitacdo de assuntos menos
explorados, o que fizemos com recurso ao guido e usando a nossa propria sensibilidade para
“medir” até que ponto se poderiam aprofundar. Ainda assim, nao foram raras as vezes em que
0S nOssos participantes se emocionaram, obrigando-nos a gerir com cuidado as nossas

intervencdes, por forma a recolhermos o maximo de informag&o sem os molestar.

Estas constatacdes levam-nos também a refletir sobre o papel do investigador numa pesquisa
desta natureza. Sendo ele que conduz o estudo, cabendo-lhe escolher as abordagens e planos

de andlise, e constituindo também o principal recurso para a recolha de dados, serd ndo so parte

51 Deliberagéo n.° 453/2016 do Conselho Cientifico do Instituto de Educagdo
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ativa na investigacdo, como um dos seus principais atores. Desta forma, ndo se pode negar a
sua implicacdo no estudo, nem a sua postura podera ser negligenciavel (Castel e Haroche,
2001). Por isso, é importante tomar precaug8es para ndo perder a objetividade que se pretende
imprimir a um trabalho desta natureza, e adotar uma atitude de “constante abertura, de confronto,
de andlise critica dos processos e dos produtos da atividade cientifica” (Canario, 1996, p. 147).
Deve também assumir uma postura de “escuta” atenta dos atores sociais envolvidos, podendo
mesmo ser pertinente manter a proximidade com eles, ao invés de tentar garantir um
distanciamento artificial pretensamente objetivo, com vista a garantir uma recolha de dados

adequada a finalidade do trabalho (Cavaco, 2008; Demaziére e Dubar, 2007).

Foi essa atitude que tentdmos sempre adotar, apostando numa relagao empatica e colaborativa
com 0s nossos interlocutores, de maneira a potenciar as possibilidades de acesso a informagfes
dificeis de desocultar, mas fundamentais para a compreenséao da diversidade e da complexidade
do nosso objeto de estudo. Esta postura acabou por ter algumas repercussdes emocionais
devido a carga afetiva que a partilha deste tipo de informacdes implica, mas também devido aos
lagos criados com os sujeitos, alguns dos quais se mantiveram para além do momento da
entrevista. Assim, ndo tentdmos negar as emocdes, nem as relacdes estabelecidas por via deste
trabalho, embora tenhamos dado sempre a méxima atencdo ao controle dos afetos e das
convicg¢des, por forma a manter o rigor na producdo do conhecimento (Castel e Haroche, 2001,
Kaufmann, 1996). Desta forma, podemos considerar que, neste caso, a interferéncia do
investigador ndo constituiu um obstaculo a investigagdo, mas sim um veiculo para atingir o
conhecimento, reforcando a ideia de que numa pesquisa de tipo qualitativo, o investigador
constitui um elemento central, pese embora a necessidade de manter um elevado sentido critico
a fim de néo interferir nos resultados e minorar o risco de subjetividade (Bogdan e Biklen, 1994;
Costa, 1986; Kaufmann, 1996).

Foi por isso que também sempre fomos refletindo e interrogando-nos sobre o que iamos fazendo
e sobre a forma como o faziamos, bem como sobre os dados que nos iam surgindo, 0 que nos
levou a ir fazendo alteragdes ao rumo inicialmente tracado, conforme o curso da prépria

investigacao, o que também é proprio da investigacao qualitativa (Bogdan e Biklen, 1994).

140



“Reaprender a viver”

2.4. Procedimentos de tratamento e analise da informacao

Uma vez constituido o corpo de dados, iniciamos os procedimentos com vista a sua analise e
interpretacao, ja que os resultados ndo emergem diretamente da informacao recolhida. Esta fase
da pesquisa equivale a um processo de exploragdo e sistematizacao da informacao disponivel
com vista a facilitar a compreensdo do material obtido, visando encontrar respostas para as
questdes colocadas e possibilitar a sua partilha com terceiros (Bogdan e Biklen, 1994). Dada a
natureza dos elementos em causa — carregados da subjetividade inerente a natureza singular de
quem os forneceu — esta analise deve, sempre que possivel, ser baseada numa “triangulacao de
dados”, de maneira a potenciar-se a solidez e seguranca da pesquisa, a qual “deriva da recolha
e andlise cruzada dos dados, com base no recurso a varios métodos e a diferentes interlocutores”
(Cavaco, 2008, p. 38).

Neste caso, o tratamento da informacao foi diferenciado em funcao da sua proveniéncia. Assim,
ainformacao constante nas fichas de identificacdo dos entrevistados foi transposta para o quadro
de caraterizacao sociografica dos participantes ja mencionado, permitindo-nos retratar a situagéo
global em que se encontravam relativamente aos aspetos ja referidos. Estes dados foram depois
sintetizados por intermédio de gréficos que nos permitiram tracar um retrato genérico das
caracteristicas dos nossos sujeitos na altura das entrevistas e retirar algumas ilagdes sobre as

tendéncias de evolucdo da sua situacéo no a&mbito dos indicadores considerados.

No que respeita aos dados provenientes das entrevistas, estes foram sujeitos a andlise de
conteudo tematica, a partir da qual se construiu o quadro interpretativo da informacé&o recolhida,
tendo por base a moldura tedrica e as questdes de partida, tal como sugerido pela literatura

consultada (Cavaco, 2008).

A andlise de contelido, em termos gerais, reporta-se a uma técnica de tratamento de dados
vulgarmente utilizada no &mbito da investigacdo qualitativa com o objetivo de extrair e organizar
a informacéo — reproduzida num discurso ou noutro tipo de fonte documental — que se revela
crucial para dar respostas as questfes de partida de um estudo (Bardin, 1977; Vala, 1986). Nao
se trata de uma técnica que se limite apenas a reproduzir o contedo manifesto na comunicagao,
isto €, de uma técnica meramente descritiva, mas sim de um método que permite encontrar um
sentido para os dados, ou seja, que possibilita a realizacédo de inferéncias e, por consequéncia,
a interpretacdo do material empirico. Para o efeito podem utilizar-se varios tipos de
procedimentos, mas todos obedecendo a desmontagem do discurso original, com dissociacdo
dos dados da respetiva fonte e a sua articulagdo com outros dados, de maneira a formar um
novo conjunto, a partir do qual — e da problemética construida em torno do objeto de estudo, ja
gue é ela que suporta a analise (Kaufmann, 1996) — se podem retirar ilagées sobre o assunto
tratado (Vala, 1986). A dissociacdo dos dados e consequente criacéo de categorias de andlise,

pode ser efetuada de forma diferenciada conforme o objetivo da investigagéo, podendo basear-
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se em palavras, frases, temas, pensamentos, argumentos, objetos, personagens, etc., as quais
constituem as unidades de registo a partir das quais se procede a codificacdo do material. Estas
podem ser ilustradas por segmentos de contelido visando esclarecer as categorias criadas e/ou
sujeitas a um processo de enumeracao, isto €, de verificagdo da sua frequéncia. Caso as
categorias ndo tenham sido criadas a priori, com base nas questfes orientadoras e/ou em
hipoteses previamente estabelecidas, a opcao pelo tipo de unidades a utilizar depende de uma
exploracéo criteriosa do material recolhido, com a qual é possivel identificar o tipo de indicadores
que dele emergem, que, uma vez organizados, permitem constituir uma grelha de leitura dos
dados (Bardin, 1977; Bogdan e Biklen, 1994; Poirier, Clapier-Valladon e Raybaut, 1999; Vala,
1986). No nosso caso, recorremos a andlise de contetido temética para andlise das entrevistas,
a qual, como o nome indica, se baseia na identificacdo de assuntos especificos nos relatos dos
entrevistados, que nos serviram de matriz para a sua fragmentacdo e reorganizacdo em

categorias (Bardin, 1977).

Para o efeito, procedemos a um primeiro momento de “leitura flutuante” (Bardin, 1977) de todo o
corpus de dados, dando depois inicio a tarefa de identificacdo e estabilizacdo das categorias
teméticas encontradas e a distribuicdo do texto pelas mesmas, o que fizemos com recurso ao
programa informatico NVivo>2, um dos varios recursos deste tipo atualmente disponiveis para o
efeito e cada vez mais utilizados no ambito da investigacdo qualitativa (Seale, 2001). Trata-se
de um software criado para facilitar o estudo qualitativo de dados, nomeadamente organizar,
analisar e partilhar informac&o proveniente de material escrito, o qual possui funcionalidades
para codificaco e distribuicdo dos dados pelas categorias criadas, permitindo efetuar pesquisas
e cruzamento de informacao, bem como visualiza-la sob a forma de graficos e diagramas. Neste
trabalho serviu essencialmente para fragmentar e “arrumar” a informacéo fornecida pelos
entrevistados pelas categorias e subcategorias que foram sendo geradas a partir dos seus
discursos, possibilitando-nos agrupar todo o material por areas teméticas (Bogdan e Biklen,
1994).

Tal como reconhecido na literatura (Bogdan e Biklen, 1994; Chevalier, 1989), este processo foi
bastante moroso e marcado por muitos avancos e recuos, implicando varias leituras de todo o
corpo de dados e diversas tentativas de estabilizacao de categorias tematicas e delimitacdo das
unidades de registo. Assim, efetuou-se uma primeira divisdo “grosseira” da informacéo, a partir
da qual se foi procedendo a reorganizacao de segmentos especificos em funcédo da andlise e
interpretacdo entretanto iniciada, o que também implicou a criacdo de novas categorias e
subcategorias, bem como afinacdes as categorias originalmente criadas, motivo pelo qual
algumas delas se encontram em linha com os temas previamente definidos nas questdes

orientadoras, mas outras emergiram totalmente dos dados.

52 http://www.gsrinternational.com/nvivo-portuguese (consultado em 16-06-2018)
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Estas alteracGes deveram-se essencialmente a necessidade de aplicar o mesmo principio de
classificacéo a totalidade do corpo de dados, o que nem sempre se revelou imediato devido ao
facto dos nossos interlocutores terem abordado livremente os assuntos e, por consequéncia,
terem introduzido temas do seu interesse e organizado o discurso de formas muito variadas. Por
outro lado, também identificamos alguns segmentos dos seus discursos onde se podia intuir mais
do que um significado, dificultando-nos o cumprimento do principio da exclusividade, o qual
determina que cada elemento recortado do original s6 deva ser incluido numa Unica categoria
de andlise (Bardin, 1977; Bogdan e Biklen, 1994; Vala, 1986). O resumo das categorias
encontradas encontra-se disponivel na “grelha de codificacdo de entrevistas” apresentada no

Anexo 3.

Uma vez finda a organizagao categorial passamos entdo a interpretacao dos dados, com a qual
procuramos encontrar explicagfes para 0 nosso objeto de estudo (Bardin, 1977). Esta assentou
na leitura e cruzamento da informacdo constante nas grelhas de analise, entre si e com o
enquadramento tedrico. Desta forma, os dados empiricos foram-se articulando com o quadro
tedrico, para o qual mobilizamos, como ja vimos, saberes de mais do que uma area cientifica na
tentativa de compreensdo dos fendmenos com que nos deparamos, ja que ndo se podem
compartimentar em areas estanque sujeitos/objetos de estudo complexos, tais como o que temos
em maos; pelo contrario, eles devem ser tomados em consideragdo na sua totalidade e na sua
interligag@o com o contexto onde se encontram inseridos (Canério, 1996; Pinto e Almeida, 1986).
Por isso, toda a informacao foi sendo tratada por grupos tematicos que deram origem aos
capitulos da terceira parte do presente documento, nos quais sdo apresentadas as conclusées
preliminares, e de onde se extrairam as conclusdes gerais, bem como o levantamento de novas
questdes sobre o objeto de estudo, tal como acontece na maioria das investigacdes (Bogdan e
Biklen, 1994). A andlise apresentada foi acompanhada de transcricbes de excertos ilustrativos
dos significados encontrados no material empirico, ndo sendo utilizadas no corpo do texto todas

as unidades de registo relativas a cada uma das categorias para ndo alongar este documento.

Mais concretamente, a andlise do material recolhido permitiu-nos tracar retratos individuais e um
retrato coletivo dos participantes nesta investigagdo, bem como encontrar tendéncias no que
concerne aos varios temas abordados, nomeadamente, no que toca as trajetdrias — com seus
recursos e atores — vivéncias, identidades e aprendizagens reveladas por estas pessoas. A figura

seguinte pretende representar, em tracos gerais, este esquema de andlise.

143



“Reaprender a viver”
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Figura 5 — Esquema analitico da investigagdo

A partir das tendéncias encontradas esbocamos varias tipologias, ndo com o intuito de
estabelecer qualquer generalizacdo, mas com o objetivo de facilitar a compreensdo dos dados
(Alves, 2009a). Estas também nao pretendem agrupar as pessoas em categorias especificas,
mas sim identificar formas distintas de reagir e de trilhar caminhos em esferas particulares da
vida ap0s a aquisicao de uma deficiéncia. Por isso, ao invés do exercicio de identificagdo de
classes gerais por onde pudéssemos distribuir todos 0s nossos entrevistados, procurdmos
apenas encontrar as principais formas de relacdo destas pessoas com cada um dos dominios
analisados.

Desta forma, as hipoteses explicativas foram-nos surgindo no terreno a partir da analise dos
dados recolhidos por via da utilizacéo de um quadro metodoldgico que permitiu o questionamento
sistematico e permanente dos factos, dos modelos teoricos e até dos procedimentos utilizados,
visto que possibilitou a introdugéo de correcdes até se obter um codigo de leitura da realidade
em estudo (Charmaz, 2001; Demaziére e Dubar, 2007; Kaufmann, 1996; Pinto e Almeida, 1986).
Tratou-se, pois, de um trabalho de inducéo e de descoberta com vista a produzir teorizacdo a
partir dos materiais recolhidos, confrontando os modelos teéricos existentes com novos dados e
explica¢des (Charmaz, 2001; Pinto e Almeida, 1986), isto &, a construgao tedrica fez-se “de baixo
para cima”, ganhando forma a medida que decorria a investigagdo (Bogdan e Biklen, 1994), a
semelhanc¢a do que acontece com a Grounded theory (Charmaz, 2001; Kaufmann, 1996). Este

processo foi, pois, bastante flexivel, mas também altamente reflexivo, jA& que se baseou no
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trabalho analitico da autora (Demaziére e Dubar, 2007). Tal como sugerido por Kaufmann (1996),
tratou-se de um processo de objetivacdo assente no espirito critico da investigadora e, por
consequéncia, resultado da subjetividade da mesma, mas que, sendo fruto de argumentagéo

produzida no confronto entre a teoria e pratica, o torna cientifico, apesar de paradoxal.
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Capitulo 3

Aprender a viver com deficiéncia
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3.1. Retratos e trajetorias

Os sujeitos com quem faldmos referiram-se amplamente as trajetrias de vida que foram
seguindo. Os elementos recolhidos permitiram-nos néo so tragar um retrato de cada participante,
como identificar aspetos marcantes, regularidades nos trajetos percorridos e atores envolvidos

na sua construcao.

Mas como referido no quadro metodol6gico, os nossos interlocutores também nos facultaram
dados que nos permitem tracar um perfil de tipo sociografico de cada um, bem como caraterizar
0 grupo deste ponto de vista. Por isso, comecaremos por apresentar um retrato genérico do
conjunto de participantes no que a este aspeto diz respeito, passando depois para a sua

apresentacao individual.

3.1.1. Fotografia de grupo

Os dados recolhidos sobre os 21 participantes neste estudo permitem carateriza-los
relativamente a varios atributos sociodemogréficos: género; idade; habilitacdes literarias; estado
civil; profissdo anterior a aquisicdo da deficiéncia e profissdo posterior & mesma; situacdo
profissional anterior e situagdo profissional a data da entrevista; existéncia de ensino e/ou
formacao apés aquisicdo da deficiéncia; passagem pela reabilitacdo profissional; tipo, origem e

duracéo da deficiéncia; grau de incapacidade atribuido; e utilizacéo de produtos de apoio.

Trata-se de um grupo de pessoas em que predomina o género masculino — 57% de homens
contra 43% de mulheres (gréfico n°® 1) — com idades compreendidas entre os 28 e os 71 anos,
embora a maioria — 61% — e situe no intervalo entre os 35 e 0s 54 anos. Mais concretamente, o
escaldo dos 40 aos 44 anos € 0 mais representativo, ja que inclui 19% dos participantes, seguido
dos escaldes dos 35 aos 39, dos 45 aos 49 e dos 50 os 54 anos, que surgem cada um com 14%

dos entrevistados (grafico n° 2).
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Género

mfemining

W masculing

Gréfico 1 — Composicéo sexual dos participantes

Idade

m<30
m30-34
m35-39
W40-44
mi5-49
m50-54
m55-59
m60-64

a4

Gréfico 2 — Composicdo etaria dos participantes

Quanto ao estado civil, mais de 1/3 destas pessoas (38%), sdo casadas ou vivem em unido de
facto, mas igual proporgdo é divorciada. Os restantes 24% séo solteiros (19%) ou viivos (5%)

(gréfico n° 3).

Estado civil

W Solteirola)
W Casadoia) [ Unido de facto
m Divorciado) a)

mVilvo(a)

Gréfico 3 — Estado civil dos participantes
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Estas pessoas apresentam parésias, plegias e amputacdes diversas — embora neste grupo as
paraplegias e as amputacdes sejam as deficiéncias mais representativas (24% e 19%,
respetivamente) (grafico n° 4) — originadas maioritariamente por acidentes (66% dos casos, dos
quais os acidentes de carro e de mota sdo 0s mais representativos — 24% cada — contra 34%
originadas por doencas, onde as doencgas progressivas sdo predominantes — 14% dos casos)

(gréfico n° 5).

Tipo de deficiéncia

B amputagEo
W ataxia

M parastesia
B hemiparésia
M paraparésia
W tetraparésia
mmonoplegia

o paraplegia

tetraplegia

Gréfico 4 — Tipo de deficiéncia apresentada pelos participantes

Origem da deficiéncia

W Acidents aurom dyvel
W Acidente mota

W Acidente cambaio
W Acidente trabalho
WAVC

m Doenga prograssiva
W Doenga infecciosa

mTumor

Gréfico 5 — Origem da deficiéncia dos participantes

A maioria destas pessoas convive com a deficiéncia entre 5 a 14 anos, estando esta duracéo
situada predominantemente na casa dos 5 aos 9 anos (33%), logo seguida dos 10 aos 14 (19%).
Contudo, o tempo de duracgdo da deficiéncia varia hesta amostra entre 0s 5 e os 39 anos, sendo
os escalbes dos 15 aos 19 e dos 20 aos 24 os que se seguem aos escalfes mais representativos,

como se pode verificar no grafico seguinte.
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Tempo de durag¢ao da deficiéncia

W5-9 anos

m10-14 anos
W15-15 anos
W20-24 anos
W 25-29 anos
W 30-34 anos

m35-39 anos

Gréfico 6 — Tempo de duragéo da deficiéncia

Estas deficiéncias traduzem-se em graus de incapacidade entre os 50 e 0os 95%, mas o escaldo
dos 70 aos 79% é o mais representado (33%), imediatamente seguido pelo escaldo dos 60 aos
69%, onde se incluem 29% dos casos (grafico n° 7). Dado o tipo de incapacidades com que se
confrontam, quase 2/3 destas pessoas (71% de utilizadores contra 29% de néo utilizadores),
afirmam utilizar algum tipo de produtos de apoio, especialmente cadeiras de rodas (manuais e

elétricas), bem como préteses dos membros inferiores (grafico 8).

Grau de incapacidade

m<50%
WG0-69
m7yo-7e
WE0-39
B9

Gréfico 7 — Grau de incapacidade atribuido aos participantes
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Utiliza¢ao de produtos de apoio

Wsim

HnEo

Gréfico 8 — Utilizagao de produtos de apoio

Em relacdo a situacao profissional, na altura das entrevistas, mais de metade dos participantes
(57%), encontravam-se reformados, na sua grande maioria por invalidez (apenas um estava na
condicao de reformado por velhice). No entanto, cerca de 2/3 destes reformados mantinha-se
ativo, pois acumulava algum tipo de trabalho com as respetivas pensdes — ainda que de forma
precaria e/ou a tempo parcial — ou procurava emprego. Em termos globais, a grande maioria dos
entrevistados (71%), encontrava-se efetivamente a trabalhar, quer como trabalhadores por conta
de outrem (39%), quer como empresarios ou independentes (9%), havendo ainda alguns que
declararam fazer biscates (14%) ou estarem a trabalhar e a estudar simultaneamente (9%)
(grafico n®9). Apesar disso, a situacao profissional deste grupo de pessoas era substancialmente
diferente da anterior ao aparecimento da deficiéncia, pois antes todos tinham atividade
profissional, na sua grande maioria como trabalhadores por conta de outrem, a tempo inteiro
(91%, dos quais 10% eram simultaneamente estudantes). O namero total de empresarios e de
trabalhadores estudantes manteve-se relativamente estavel, apesar de ndo corresponder

necessariamente as mesmas pessoas (grafico n° 10).

Situacao profissional atual

W trabkahador conta outrem
®m trabahadores estudantes
W empresa os

m reforma/ empresirio

m reforma, trab c. outrem
m reforma/ biscates

w reforma/desemp

H refarma invalidez

Grafico 9 — Situacgédo profissional dos participantes na altura da entrevista
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Situacdo profissional anterior

m trabahador conta outrem
W empresa ios

W trabahadores exudantes

Grafico 10 — Situagao profissional dos participantes antes da deficiéncia

Apesar da integracdo profissional da maioria dos nossos participantes, apenas cerca de 1/5

(19%) mantinha a profissao que tinha antes de surgir a deficiéncia e s6 14% mantinha 0 mesmo

posto de trabalho (graficos n°® 11 e n° 12).

Alteragoes profissionais

W mudanca de profisso

W manutencio de profissio

Gréfico 11 — Alteracdes profissionais dos participantes apos aquisi¢do da deficiéncia

trabalhao

trabalho

Alteracbes de posto de trabalho

Bmudanga de posto de

B manutencio de posto de

Grafico 12 — Alteragdes de posto de trabalho dos participantes apds aquisi¢éo da deficiéncia
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Por outro lado, o leque de profissdes a que se dedicavam foi substancialmente reduzido, pois
antes da aquisicao da deficiéncia contavamos com 18 profissdes diferentes neste pequeno grupo
de pessoas (grafico n® 13), distribuidas por 8 grandes areas de atividade>® (grafico n°® 14), e na
altura em que as entrevistdmos s6 foram inventariados 10 tipos de ocupagdes profissionais
diferentes (grafico n°® 15), distribuidas apenas por 5 grandes areas (grafico n° 16), existindo
mesmo cerca de 1/3 do grupo que afirmou ndo ter nenhuma profissdo. De salientar ainda que as
areas profissionais que mais se destacam apds a aquisicao da deficiéncia sdo as relacionadas
com as tarefas administrativas (29% dos participantes) e com as fungdes intelectuais e cientificas
(19%) (grafico n° 16).

Profissao anterior

W Agricultor
mAruteta Area profissional anterior
M Assistente bordo
MEancaria
W Cantora ml
M Carpinteiro m?2
M Cond. manohrader k!
M Consultor ma
W Costureira
W Diretor e
WEmp. Balcio e
WEmp. Bar L
Hinformat. ma
Hinvent Colegfes

e canico -
B Motarista Gréfico 14 — Areas profissionais anteriores (de

acordo com a CNP)

WSecretaria

Wendedor motas

Gréfico 13 — Profissdes anteriores a aquisi¢do da deficiéncia

%3 De acordo com a Classificagdo Nacional das ProfissGes (CNP), estas agrupam-se em 10 grandes areas: 0 - profissGes
das forcas armadas; 1 - representantes do poder legislativo e de 6rgdos executivos, dirigentes, diretores e gestores
executivos; 2 - especialistas das atividades intelectuais e cientificas; 3 - técnicos e profissées de nivel intermédio; 4 -
pessoal administrativo; 5 - trabalhadores dos servigos pessoais, de protecé@o e seguranca e vendedores; 6 - agricultores
e trabalhadores qualificados da agricultura, da pesca e da floresta; 7 - trabalhadores qualificados da indistria, construgédo
e artifices; 8 - operadores de instalagées e maquinas e trabalhadores da montagem; 9 - trabalhadores néao qualificados
(consultada em 14-07-2018 em
https://www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_publicacoes&PUBLICACOESpub boui=107961853&PUBLICAC
OESmodo=2&xlang=pt)
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Profissao atual

W area administrativa
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W castureira

W diretor

Mareainformatica
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W nadador salvador
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W eletronica

[ n&o tem

Gréfico 15 — ProfissGes atuais dos entrevistados

Area profissional atual

m1
m2
4
ms
m7

Endotem

Gréficos 16 — Areas profissionais atuais dos entrevistados

Quanto as habilitagSes literarias, a maioria dos nossos sujeitos completou o ensino superior
(29%) ou o ensino secundério (28%), havendo ainda 24% de pessoas com 0 9° ano completo e
apenas 19% com habilitagbes de niveis inferiores, motivo pelo qual esta amostra ndo segue o
padrdo habitual de qualificaces registado na populacdo com deficiéncia, como verificado
anteriormente (CRPG/ISCTE, 2007a; GEP/MSSS, 2012).
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Habilitagdes Literarias
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Gréfico 17 — Habilitagdes literarias dos participantes no estudo

Aproximadamente metade (43%) destas pessoas adquiriu 0 seu nivel de qualificacdo final ja
apo6s a aquisicdo da deficiéncia, pois deu continuidade ao percurso escolar e/ou formativo em
instituicGes de ensino ou formacdo que conferem graus académicos (grafico n° 18). Mas, para
além disso, houve também um numero idéntico de pessoas que recorreu a percursos de
formacdo sem equivaléncia escolar oferecidos pelo sistema de reabilitacédo profissional (gréafico
n° 19).

Frequénciade ensino/formag¢docom
grau académico apas aquisi¢ao da
deficiéncia
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Gréficos 18 — Frequéncia de ensino/formacao regular pelos participantes apos aquisigdo da deficiéncia
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Gréfico 19 — Frequéncia de ofertas do SRP sem grau académico apds aquisi¢do da deficiéncia

No computo total, independentemente do tipo de oferta e do grau académico conferido, podemos

verificar que 52% da nossa amostra efetuou algum tipo de percurso escolar ou de formacéo

profissional, havendo mesmo vérias pessoas que frequentaram mais do que uma oferta deste

tipo (gréafico n° 20).

Frequénciade algum tipo de oferta
independentementedo grau
académico
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Grafico 20 — Frequéncia de algum tipo de oferta escolar/formativa independentemente da aquisi¢ao de

grau académico
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3.1.2. Retratos de vidas com deficiéncia

Bruno — “Em alta competi¢dao”

A data da entrevista Bruno tinha quarenta anos, trabalhava como nadador salvador numa piscina
municipal e vivia com a namorada. Bruno tem o nono ano de escolaridade, cursos de formacao
em diversas areas e € atleta de alta competicdo. Na altura da aquisicdo da deficiéncia tinha vinte

€ seis anos e 0 sexto ano, era carpinteiro, vivia sozinho e praticava atletismo de forma amadora.

Em 1996 sofreu uma amputacdo do membro inferior esquerdo, na sequéncia de um acidente de
viagdo; cinco anos antes ja tinha sido atropelado por um comboio, mas na altura ndo ficou com
sequelas fisicas. Aquando do primeiro acidente Bruno estava a cumprir o servigo militar, mas ja
era carpinteiro e tinha uma empresa em nome individual, a qual fornecia servigos a construgcéo
civil. Nessa época foi assistido no Hospital Militar, onde esteve cerca de doze meses, seis dos
quais em coma. Quando voltou a casa ainda estava muito debilitado: “ha altura ndo sabia quem
eu era”. Porém, a partir dessa altura, melhorou rapidamente. Como ficou com dividas motivadas
pela interrupcdo do funcionamento da empresa, comecou a trabalhar arduamente para

ultrapassar as dificuldades financeiras.

Por altura do acidente de viacao foi assistido no Hospital Egas Moniz, onde foi operado diversas
vezes e iniciou a fisioterapia. Esteve internado quatro meses. Quando saiu, foi viver para casa
dos pais, passando a ser seguido num hospital do interior do pais. Nos primeiros dois anos
“andava ao pé-coxinho” ou utilizava canadianas para se deslocar, pois, 0 coto ainda ndo estava
preparado para receber protese. Apesar disso, recomecou a trabalhar. Nao tendo conseguido
manter a empresa, passou a empregado por conta de outrem na construcdo civil. Na altura
mantinha a fisioterapia, mas tinha muita dificuldade em concilia-la com a atividade profissional:

“nunca ia a fisioterapia porque tinha que trabalhar. Tinha que me sustentar”.

Depois do hospital Ihe disponibilizar a primeira protese — “era uma prétese muito fraquinha, aquilo
partia sempre” — continuou a trabalhar na construcéo civil, mas escondendo a sua situacéo da
entidade empregadora. Ao fim de quatro anos teve uma queda, na sequéncia da qual foi
despedido. Apesar de ser readmitido na empresa, este acontecimento precipitou a decisdo de
procurar uma alternativa profissional. A sua ideia era fazer um curso de desenho assistido por
computador. Porém, como nao tinha conhecimentos de informatica, optou por tirar um curso de

iniciagcdo num centro de reabilitacéo profissional.

O curso incluia um periodo de estagio, que Bruno realizou na propria entidade formadora, onde
também ficou a trabalhar, acabando por sair devido a salarios em atraso. Como passou a praticar
natacao, Bruno efetuou, em simultdneo, um curso para nadadores salvadores e obteve formacéo

em primeiros socorros, o que lhe deu a possibilidade de trabalhar em piscinas municipais, quer
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como nadador salvador, quer como monitor de natacao. Apesar de, entretanto, ter passado por

um Call Centre, acabou por se dedicar exclusivamente ao trabalho nas piscinas.

Relativamente a competicdo desportiva, Bruno comecou por se dedicar a natagcdo, mas
recomecou a treinar atletismo e iniciou-se também no ciclismo. Na altura da entrevista, Bruno
era praticante de triatlo, tendo passado também a treinador de classes infantis apos ter efetuado

um curso nesse sentido.

Além da formacao profissional, Bruno obteve, neste periodo, a certificacdo do nono ano através
do processo de RVCC, o que se revelou decisivo para a sua admissdo na piscina onde estava a

trabalhar na altura da entrevista.

Marieta — “Autonomia em risco”

Marieta tem trinta e sete anos e vive s6. Convive com uma mielite progressiva desde os vinte e
quatro anos, altura em que vivia com o namorado e se assumia como mottard. Atualmente é
reformada por invalidez, mas antes da instalagdo da deficiéncia era costureira especializada
numa fabrica da zona de residéncia. Concluiu o sétimo ano de escolaridade durante a juventude,
nunca fez formacéo profissional e ndo tem hobbies. Marieta desloca-se em cadeira de rodas

motorizada, sendo apoiada por instituicdes de solidariedade social e pela vizinhanca.

A doenca, apesar de progressiva, evoluiu muito depressa: “Tudo foi muito rapido: em dois, trés
anos, fiquei logo assim”. O primeiro apoio foi-lhe prestado no CATUS da zona de residéncia,
onde se dirigiu com queixas de falta de forca numa perna e, a partir dai, foi sempre seguida no
servico de neurologia do Hospital de Santa Maria, onde passou por diversos internamentos. A
medida que os problemas se foram instalando, foram-lhe sendo recomendados diversos
produtos de apoio, os quais foram sendo adquiridos com o apoio de terceiros (familiares, amigos,

instituicbes). Também usufruiu de fisioterapia nalgumas fases.

Apesar de, inicialmente, ter tentado manter a sua atividade profissional, foi obrigada a deixar o
emprego: “‘Em 2001 o médico do trabalho mandou-me para casa... que eu era aleijadinha e ndo
podia trabalhar na maquina de costura”. Apesar de revoltada com a situagao, ndo teve outra
opcédo a ndo ser reformar-se: “Eu ainda conseguia costurar, eu ainda dava produc¢éo! Eu ainda
trabalhava porque eu ainda andava de bengala. S6 que ele achava que eu ndo estava... e
proibiu-me a entrada... disse que eu nado estava apta para trabalhar”. Contudo, esta situacéo
provocou-lhe uma grande quebra de rendimentos ja que o valor da pensédo, sendo proporcional

ao tempo de descontos que efetuou para a seguranca social, é bastante baixo.
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Na fase inicial foi também confrontada com a separa¢édo do companheiro: “O homem com quem
eu estava deixou-me, abandonou-me”. Mais tarde, arranjou um novo namorado, chegando a

casar-se, mas acabaram por se separar por motivos néo relacionados com a deficiéncia.

Marieta nao voltou a procurar trabalho, pois chegou a conclusao de que as caracteristicas da
deficiéncia ndo sdo compativeis com as exigéncias de um emprego por conta de outrem: “Eu
nao tenho mesmo salde para isso. Sim, porque eu sei como me deito, mas de manha posso
acordar num estado lastimavel”. Em alternativa, sempre que pode, vai fazendo trabalhos de

costura para clientes particulares na sua prépria casa, embora isso aconteca cada vez menos.

Apesar de considerar que sempre foi pobre, a deficiéncia veio agravar muito a sua situagédo. Ao
longo do seu percurso tem sido sempre confrontada com inimeras barreiras, que a levam a uma
luta constante para atingir os seus objetivos: “Primeiro, quer dizer, eu para arranjar as amigas
que tenho, médicos, alguma coisa, é através de escandalo. Salta-me a tampa. Depois quando

veem a tampa solta...”

Apesar das dificuldades, Marieta preza bastante a sua autonomia, fazendo questdo de nao
depender diretamente de ninguém. Ainda assim, beneficia de uma pequena rede de apoio local,
constituida por alguns vizinhos que a ajudam, nomeadamente, na higiene habitacional e na
confe¢do dos alimentos, alguns dos quais lhe sdo fornecidos por intermédio de um projeto de

intervencao social a decorrer na sua zona de residéncia.

Amadeu - “Vida azarada”

A data da entrevista Amadeu tinha cinquenta e um anos, trabalhava como paquete numa IPSS
e vivia com a ex-mulher e um filho. Amadeu possui 0 nono ano de escolaridade e dois cursos de
formacao profissional efetuados apds a aquisi¢cao da deficiéncia. No tempo livre gosta de passear
e de escrever. Antes de ter sofrido um AVC aos trinta e nove anos — que lhe provocou uma
hemiparesia esquerda — Amadeu era casado, vivia com a esposa e os dois filhos e trabalhava
numa oficina automével, onde fazia a montagem de pneus e o alinhamento de dire¢des. Na altura

tinha apenas o quarto ano de escolaridade.

Quando sofreu o AVC foi transferido do Algarve para o Hospital de Santa Maria, onde
permaneceu internado cerca de um més. Ao sair do hospital a sua mobilidade era muito reduzida,
motivo pelo qual se deslocava em cadeira de rodas manual. Contudo, com fisioterapia e for¢a de
vontade, conseguiu readquirir a marcha rapidamente: “Um més... porque eu ndo admitia estar la
sentado! Nao aceitava estar ali quieto. Até que me pus a andar sozinho”. Apesar dos esforgos,

ndo conseguiu recuperar totalmente a mobilidade do braco.
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Em termos profissionais, ainda houve contacto com o anterior empregador, mas sem sucesso:
“O meu patrao foi-me ver ao hospital, bater com as méos no peito: ‘Olha vé la se recuperas; que
guando recuperares, tens la a tua cadeirinha e o teu cantinho, estao 1&’. Quando eu recuperei:
‘ndo!... vai-te embora daqui que encargos ja eu tenho!”.” Face as circunstancias, acabou por pedir

a reforma por invalidez.

Enveredou, entdo, pela formacdo profissional, tendo efetuado dois cursos no Centro de
Reabilitacdo Profissional de Alcoitdo. O primeiro proporcionou-lhe o sexto ano de escolaridade e
um estagio na antiga entidade empregadora, mas no segundo néo obteve aproveitamento devido
a problemas de ordem familiar e emaocional. Efetuou também um curso de informatica no ambito
de um projeto de intervengédo social, bem como um processo de RVCC que |he facultou o diploma

do nono ano.

Entretanto, a OED ajudou-o a encontrar diversas alternativas profissionais: inicialmente passou
por oficinas do ramo automdvel, mas desde ha dois anos que é paquete, em part-time, numa
instituic&o particular de solidariedade social. Atualmente continua a procurar algo para completar

0 horario e aumentar o rendimento disponivel.

Apesar de inicialmente ter contado com o apoio da esposa, acabaram por se separar ha cerca
de dez anos, embora partilhem a mesma habitacdo: “Quando comecou a haver falta de dinheiro,
as coisas comecgaram-se a complicar e pronto. E complicou-se totalmente, que nés tivemos que

nos separar. Vivemos na mesma casa, mas estamos separados”.

Ao longo do seu percurso, Amadeu foi confrontado com variados percalcos e lacunas de
informacdo que considera terem condicionado negativamente o seu bem-estar fisico e
emocional, a sua trajetdria e a sua qualidade de vida. O primeiro deu-se logo a saida do hospital:
“Para j4, ndo fiz 14 fisioterapia em Santa Maria porque foi na altura em que eles andavam la em
obras... la na sala da fisioterapia. Estava fechado. Entao olha, vai para casa... ha-se ser o0 que
Deus quiser”. As primeiras sessdes de fisioterapia ficaram a seu cargo porque néo foi informado
da existéncia de comparticipagcbes. Por outro lado, dada a situacdo financeira em que se
encontrava, efetuou varias diligéncias junto dos servigos da seguranca social onde néo foi de
imediato bem-sucedido, provocando reacdes de revolta da sua parte. Valeu-lhe a colaboracéo
de uma terapeuta conhecida, que o encaminhou para as diversas instituicdes que o tém apoiado,

assim como o tratamento psiquiatrico a que teve que recorrer.

Fernando — “No intervalo da deficiéncia”

A data da entrevista, Fernando tinha setenta e um anos e convivia com a sindrome de Guillain-
Barré desde os dezanove. Porém, apés um surto inicial de que recuperou totalmente, sé se voltou

a confrontar com a doencga aos sessenta e seis anos, altura em que ficou com uma tetraparésia.
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Aquando do primeiro surto, Fernando era um jovem tipégrafo, solteiro, e estudante de engenharia
quimica, curso que concluiu posteriormente. Por altura do segundo surto ja era reformado, mas
dedicava-se a viticultura e a atividades de consultoria em empresas de que é sécio, vivendo sé
com a esposa. Tem trés filhos e varios netos. Ao longo da vida fez muita e variada formagéo
profissional. Atualmente continua a trabalhar na empresa de consultoria e a fruir dos tempos
livres de forma idéntica ao que fazia anteriormente, embora admita ter mais cuidado no
planeamento das atividades, nomeadamente quando pretende viajar. Contudo, abdicou as

atividades na quinta.

Quando sofreu o primeiro surto da doenca, o Fernando era trabalhador-estudante — trabalhava
de noite e estudava de dia — tendo estado internado no Hospital de Santa Maria durante mais de
um ano. Inicialmente deslocava-se em cadeira de rodas, mas recuperou progressivamente a
mobilidade até ficar sem sequelas assinalaveis. Retomou o emprego e o curso, que concluiu com

a ajuda dos colegas e de alguns ajustes de carga horaria que solicitou.

Apesar de se ter formado em engenharia quimica, experimentou outras licenciaturas, que nao
chegou a concluir, pois empenhava-se noutras atividades, o que Ihe dificultava o prosseguimento
dos estudos. A sua vida foi maioritariamente dedicada a area da formacéo profissional, tendo
chegado a estar ligado a um centro de reabilitacdo profissional e a desempenhar varios cargos
de chefia. Paralelamente dedicou-se a uma exploracao viticola que era propriedade da familia,
onde tratava da gestdo, mas também de muito do trabalho manual efetuado na quinta.
Finalmente, criou uma empresa de consultoria em conjunto com colegas, na qual ainda hoje

trabalha.

Durante o interregno em que a doenga nédo se manifestou, para além de trabalhar e de estudar,

Fernando casou com uma enfermeira que conheceu durante o internamento.

A quando do segundo surto, Fernando foi primeiro tratado no IPO, tendo depois passado pelo
Centro de Medicina de Reabilitacio de Alcoitdo durante “quatro meses intensamente
aproveitados”. Desde essa altura que se mantém a fazer fisioterapia, tendo recuperado
parcialmente a mobilidade e deslocando-se autonomamente. Também retomou gradualmente

uma percentagem significativa das atividades que antes desenvolvia.

Ainda assim, houve grandes alteracdes na sua vida pois, além de ter estado cerca de um ano e
meio praticamente imobilizado, deixou de poder tratar da quinta: “Os tratamentos fitossanitarios
ou o controlo das videiras... isso acabou, deixei de poder fazer isso. Também deixei de poder
fazer a maior parte da gestao direta da quinta (...) quer dizer, hoje ndo sou capaz de ir a vinha,

tém de me levar”.

162



“Reaprender a viver”

Apesar das dificuldades de locomocéo, Fernando é bastante ativo, empenhando-se em projetos
de investigacao e formacéo, alguns dos quais relacionados com questdes da deficiéncia. Para
isso, desloca-se assiduamente a empresa, subindo a pé até ao quarto andar: “Pds-se a hipétese
de montarem ai uma daquelas cadeiras que sobem pelas escadas acima”; porém, dado que
consegue subir sozinho, os técnicos de Alcoitdo consideraram que aquele seria “0 primeiro e

incontornavel exercicio” que deveria fazer diariamente, conselho que acatou de bom grado.

Hélder — “O vicio da adrenalina”

A data da entrevista Hélder tinha cinquenta e trés anos, encontrando-se paraplégico ha vinte, na
sequéncia de um acidente de mota. Hélder é divorciado e vive sozinho, mas tem uma filha que
0 visita com regularidade. Trabalha na rececdo de uma oficina de motas e tem o ensino
secundario. Tem também um curso de formacéo de informética que fez no Centro de Formagéao
Profissional de Ranholas. Na altura do acidente Hélder tinha apenas o nono ano, era casado e
vendedor numa empresa do ramo automovel. Nos tempos livres dedicava-se ao motociclismo de
competicdo, sendo até bastante conhecido no meio por obter muito bons resultados. Hoje em dia

apenas passeia e sai com 0s amigos.

Por ter adormecido na mota sofreu um acidente do qual levou cerca dois anos a recuperar, tendo
passado por varias cirurgias e diversos hospitais, incluindo o de Alcoitdo. Hélder considera que
a filha constituiu a sua principal fonte de recuperacao: “O fator chave foi a minha filha! (...) Sabe
gue a mitda depois era um bebezinho, comegava a olhar para mim. Eu quase que evitava olhar
para ela. Comeco a olhar para os olhinhos dela, até que houve um dia que correram-me as
lagrimas pela cara e disse: Nao! A minha filha vai-se orgulhar do pai! Vai-se orgulhar do pai e
por muito que me custe, tenho que viver com isto!’ E foi ai; o salto foi ai. Depois o resto foi tudo

complementos”.

N&o tendo conseguido manter o casamento, divorciou-se dois anos apds o acidente: “Foi uma
fase muito ma. Porque ela estava gravida quando eu tive o acidente e depois nasceu a mitda e
depois eu também estive um ano ostracizado... porque eu ndo me mexia para lado nenhum,

ficava em casa, nem queria sair de casa”.

Hélder sempre foi amante de desportos motorizados, de competicdo e de ‘tudo aquilo que ndo
se faz de cadeira de rodas!” Por isso, apesar de ja ter tentado encontrar alternativas e de ter
usufruido de apoio psicologico durante trés a quatro anos, tem tido muita dificuldade em adaptar-
se a deficiéncia, revelando-se bastante critico em relacdo a alguns tipos de diligéncias
desenvolvidas nas instituicdes por onde passou. Hélder assume mesmo que houve momentos
em que pensou suicidar-se e que sO ndo o fez por ndo ter meios para o efeito, sentindo-se ainda

hoje muito revoltado com a situacéo.
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Em termos profissionais, depois de uma primeira experiéncia menos gratificante e de um longo
periodo de desemprego, encontrou um trabalho que o satisfaz, ndo s6 por se relacionar com a
sua paixao — as motas — mas sobretudo por manté-lo ocupado: “Agarro-me bastante ao emprego,
tentando desempenhar a minha fun¢ao da melhor forma possivel, apesar das minhas limitagfes”.

Para se entreter fez um curso de formacao profissional na area de informatica, mas considerou-
0 mal estruturado e de pouca utilidade. Aproveitou também para completar o ensino secundario

através do processo de RVCC.

Apesar de tudo, considera-se “uma pessoa muito sortuda”, pois dispde de uma penséo de que
“nem toda a gente se pode gabar”, que Ihe é paga por uma seguradora e que lhe permite usufruir
de bons niveis de conforto e de bem estar material.

Afonso - “A deficiéncia cortou-me tudo”

Afonso apresenta monoplegia do membro superior esquerdo e atrofia muscular nos membros
inferiores fruto de um acidente de viagéo ocorrido ha trinta e trés anos. Atualmente com cinquenta
e cinco anos, tem o ensino secundario e trabalha como ajudante administrativo numa pequena
associagdo que promove formacao para universitarios. Vive com a esposa e a filha nos arredores
de Lisboa. Na altura do acidente era solteiro, tinha completado apenas o ensino primario e vivia
no local de trabalho, onde desempenhava a fung&o de condutor manobrador tunnelier. N&o tinha
nenhum hobbie em especial a ndo ser passear com o0os amigos e frequentar os bailes de

provincia. Hoje dedica-se a uma horta que tem perto de casa.

Afonso foi assistido e fez reabilitagdo no Hospital Ortopédico do Outéo, onde esteve “seis meses
e vinte e dois dias”, mas chegou a ser submetido a uma cirurgia numa clinica privada em Lisboa,
com o objetivo de repor o movimento do brago. Contudo, “este tipo de operacdes requer que
sejam feitas, no maximo dos méaximos, até oito dias depois, para haver alguma recuperacéo,
porque, quando ultrapassa esse tempo, ja ndo ha hipétese de recuperacédo. Eu fui operado...
pois tive o acidente em Junho, e fui operado em Fevereiro de 1981”. Foi na sequéncia dessa
intervencdo que ficou com lesdes nas pernas, pois foi-lhe retirado parte do musculo para
implantar no brago. Os médicos que o assistiram ainda pensaram numa amputacédo, mas ele
opds-se: “Nao, ndo. O brago é meu, fica ¢4, ndo quero que vocés o tirem”. Depois disso manteve
a fisioterapia durante quatro anos, mas acabou por desistir por perceber que nao iria recuperar

mais.

“Entretanto, como vi que nao havia hipétese de poder fazer mais nada — porque as habilitagbes
literérias que eu tinha na altura eram s6 a quarta classe — vi que havia necessidade de fazer mais
gualquer coisa; e entdo, comecei a estudar”, até completar o décimo segundo ano de

escolaridade. Foi também nesta fase que conheceu a esposa e se casou.
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No que concerne a profissao, Afonso ndo péde retomar a funcao que exercia devido as limitacdes
fisicas. Esta é uma das consequéncias da deficiéncia que mais Ihe custa aceitar, pois era uma
profissédo rentavel e de que muito se orgulhava, a qual julga que lhe poderia ter proporcionado

uma qualidade de vida muito superior aquela de que hoje usufrui.

Apesar de reformado por incapacidade, acabou por construir carreira ha mediacdo imobiliaria,
chegando a ter uma empresa em nome individual. Porém, as coisas comecaram a correr mal
devido a crise financeira instalada no pais e teve que a fechar: “Muito sinceramente, a empresa
s6 me prejudicou. Arruinou-me mesmo, a mim e a minha mulher (...) ficdmos com dividas, que
hoje somos obrigados a ter os salarios penhorados (...) a casa que eu tinha, entreguei-a nos
principios do ano passado ao banco”. Depois desta fase teve muita dificuldade em encontrar

emprego, o que acabou por acontecer apenas com a ajuda da OED.

Afonso considera-se uma pessoa ativa, gostando de estar sempre ocupado. Por isso, na falta
das atividades que antes desenvolvia por dispor de mais rendimentos, e apesar de se sentir
limitado, dedica-se com afinco a um pequeno quintal que tem perto de sua casa: “O meu senhorio

até fica admirado; como é que eu consigo trabalhar a terra e tudo o mais, sem ajuda de ninguém!”

Adelaide — “Ha que arriscar na vida!”

Adelaide é biamputada ao nivel das ancas desde ha vinte e um anos por ter sido colhida por um
comboio. Atualmente tem trinta e nove anos, € divorciada e vive com as trés filhas. Tem o nono
ano — que completou durante a juventude — e é empregada num centro de reabilitagdo
profissional, com a funcdo de monitora, mas encontra-se de baixa ha cerca de um ano. Nos
tempos livres dedica-se as filhas e as tarefas domésticas, o que ja acontecia antes do acidente.

Nessa altura j4 era casada, tinha apenas uma filha e trabalhava como empregada de balcéo.

No acidente sofreu mdltiplos traumatismos, inclusive esmagamento das pernas, tendo
permanecido em coma durante algum tempo. Passou por varios hospitais ao longo de quatro
meses, até terminar a primeira fase de reabilitagdo. Depois esteve seis meses em treino intensivo
com vista a colocagdo de préteses no Centro de Medicina de Reabilitacdo de Alcoitdo. Porém,
acabou por desistir e passar a utilizar cadeira de rodas manual para a sua locomoc¢ao: “Fiz o
treino, mas nunca me convenci muito daquilo (...) tinha os cotos muito pequeninos, o material
era pesado; ainda chegaram a fazer um molde, dois moldes, em que senti o peso, senti a
limitacdo de dar um passo ou outro, e decidi ndo usar préteses. Desisti completamente das

proteses. Desisti”.

De volta a casa materna por ter boas condi¢des de acessibilidade, comegou “a procurar saidas,

néo é... formas de preencher a minha vida”, pois tinha perdido o seu antigo trabalho “e ndo tentei
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sequer procurar a vida que eu tinha deixado até aquele fatidico dia, ndo é? Portanto, tudo morreu

ali!”

Optou por pesquisar formacéo profissional, fazendo dois cursos apesar das dificuldades com que
se confrontava na deslocacdo. Tendo obtido aproveitamento, acabou por ficou a trabalhar na
instituicdo onde os frequentou, a qual considera como a sua segunda casa: “‘Por la fui

aprendendo a todos os niveis (...) uma aprendizagem continua, que eu acho que nunca termina”.

Foi na sequéncia do contacto com uma formanda utilizadora de préteses e da constatacdo do
guanto elas tinham evoluido em termos tecnoldgicos, que resolveu enfrentar um novo desafio:
colocar préteses. Desta vez, embora demorada, a adaptagdo tem corrido bem e a experiéncia

de andar novamente de pé “é indescritivell E indescritivell S6 a sensagdo, nem é o andar...”

Depois do acidente, Adelaide foi novamente mée por duas vezes, situacdo de que muito se
orgulha e que contribuiu para a sua forma de encarar a vida: “Ser méae pela primeira vez é algo
que s6 por si ja é... tnico! Ser mae é um impulso para continuarmos (...) Ap6s ser pessoa com
deficiéncia, o dever ainda é acrescido, uma responsabilidade ainda maior (...) € mais complicado,
mas também mais gratificante (...) talvez isso tenha contribuido ainda mais para ter toda a genica
que tive até hoje. O que tenho feito é: viver! Viver para a familia que eu construi. Achei que era

um dever, uma obrigacéo; e era a minha razao de existéncia. E é; continua a ser.”

Apesar das circunstancias com que tem sido confrontada, considera-se uma pessoa abencoada:
a familia sempre a apoiou; o ex-marido manteve-se a seu lado na altura em que mais precisou,
apesar das limitagbes que enfrentaram; tem sido bem-sucedida na educacdo das filhas;
conseguiu um emprego que a satisfaz e Ihe permite desfrutar de uma qualidade de vida razoavel.
Porém, acha que aquilo que tem conseguido ndo se deve s6 a sorte, mas tem sido construido
gracas a sua persisténcia e pro-atividade: “h& que arriscar na vida!”

Vicente — “Vida sobre rodas”

Vicente tem trinta e um anos e ha nove que se desloca em cadeira de rodas devido a uma
paraplegia que surgiu na sequéncia de um acidente de mota. E solteiro, vive com os pais, tem o
ensino secundario e € administrativo numa empresa transportadora da sua zona de residéncia.
E ainda piloto de buggy. Antes do acidente também vivia em casa dos pais, mas trabalhava como

mecanico de automdveis, tinha apenas 0 nono ano e era piloto de motocross.

Aos vinte e dois anos 0 motocross constituia uma verdadeira paixao para Vicente. Contudo,
devido a uma infecdo de brucelose, a sua coluna lombar encontrava-se fragilizada, tendo-se
quebrado facilmente com uma pequena queda da mota. Foi assistido no Hospital de Santa Maria

e, por aconselhamento médico, resolveu montar um ginasio em casa, iniciando um treino
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intensivo de fisioterapia com vista a recuperar a mobilidade anterior: “A minha reabilitacdo néo
era aprender a viver em cadeira de rodas”. Contudo, o nivel de lesdo apenas Ihe permitiu “ganhar
bacia” e tornar-se independente. “E depois também fui submetido a mais uma cirurgia, onde
consegui ganhar o esfincter do intestino; deixei de usar fralda, de fazer aqueles treinos intestinais

gue temos de fazer, e isso também me deu logo uma abertura para estar mais a vontade”.

Apbs o acidente ainda permaneceu algum tempo no escritorio da oficina onde trabalhava, tendo
chegado a montar um negdcio de importacéo/exportacdo de carros com um amigo, mas acabou
por aceitar o convite que |lhe fizeram para o atual emprego: “Era algo que eu nunca me via,
guando néo estava de cadeira de rodas, era estar a trabalhar num escritério fechado o dia inteiro
a... pronto, ali na oficina tinha outra independéncia, ndo é? (...) Mas além de ter sido obrigado
entre aspas, a ter que... que se adapta melhor a nés, nas condi¢des que tive. E pronto, e agora

€ realmente algo que eu faco e gosto muito de fazer”.

Entretanto comecou a pensar em voltar a estudar e quando um amigo se inscreveu num processo
de RVCC resolveu acompanha-lo, tendo completado o ensino secundario por essa via: ‘“Foi giro.
Foi giro. Utilizei a minha histéria de vida, ndo é, mais da cadeira. Nao foi dificil. Foi apenas
desenvolver o que ja tinha conhecimento também, ndo é. E um processo relativamente facil de

fazer”.

Como ja ndo podia correr de mota, teve de “arranjar outra coisa com motor”, passando a “fazer
corridas do campeonato nacional todo terreno com um buggy”, atividade que substitui
integralmente o seu antigo hobby: “Ando no todo o terreno a mesma, na terra, livre como andava

de mota praticamente”.

Vicente é ainda um jovem e por isso tem muitos projetos de futuro. Quer, em especial, ter a sua
privacidade, a sua casa, e quer viajar. E, apesar de afirmar ndo sentir o peso da deficiéncia, ndo
perdeu a esperanca de um dia voltar a andar pelo seu préprio pé. Esse € um dos motivos por
que continua a fazer fisioterapia: “Para manter também a parte muscular sempre ativa para o dia
em que apareca o pozinho, digamos, que eu esteja preparado para o receber e para, quem sabe,

sair desta situacao”.

Jaime - “Convencido da sua situacao”

Atualmente Jaime tem sessenta e quatro anos e grandes dificuldades motoras devidas a uma
paraparésia adquirida ha sete anos. Vive nos arredores de Lisboa com a esposa, embora tenha
uma filha e dois netos, que residem noutra zona do pais. Tem o quarto ano de escolaridade que
completou ainda em crianga e é reformado por incapacidade. Antes da instalagcao da deficiéncia
Jaime era motorista de veiculos pesados e ja tinha a atual situac¢édo familiar. Também era cagador

nos tempos livres, atividade a que deixou de se poder dedicar.
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Aos cinquenta e sete anos Jaime ja sido operado a dois cavernomas cerebrais. Foi internado no
Hospital de Santa Maria por apresentar sintomas de sonoléncia exagerada, provavelmente
associada a sua situagdo clinica. Esteve em estado critico durante cerca de dois meses,
acabando por desenvolver uma polineuropatia dos cuidados intensivos, responsavel pelas
graves limitagBes de locomocgao que apresenta. Durante os primeiros oito meses sofreu também
de amnésia. Contudo, apesar de inicialmente os técnicos ndo acreditarem muito na sua
recuperacado, com a ajuda da fisioterapia, acabou por evoluir gradualmente até a situacao atual:
“La4 no hospital disseram & minha mulher que ndo havia hipotese”. E também afetado por
reumatico, embora atualmente se sinta melhor devido a um tratamento inovador a que se tem
vindo a submeter. Em casa consegue andar de andarilho, mas utiliza com regularidade a cadeira

de rodas manual para pequenas deslocacdes e a cadeira de rodas motorizada para sair a rua.

Dada a situagéo, Jaime ndo pensou em voltar a trabalhar, solicitando a reforma. Também n&o
pensou em arranjar nenhum outro tipo de ocupagéo “porque eu ndo posso, para mim ndo. Devido
aidade e devido as minhas possibilidades, ndo posso; e aos meus conhecimentos. Porque aquilo
que eu conhec¢o e aquilo que eu posso fazer, ndo tenho possibilidades disso”. Por outro lado,
acha que tudo o que poderia fazer implicaria deslocagdes e teria custos, pelo que “ndo vale a
pena”. Por isso, passa 0 tempo em casa entretido com o computador, com a televisdo ou a ler,
enguanto a esposa nao regressa do trabalho. Também costuma ir ao café onde assiste ou joga
as cartas com outras pessoas do seu leque etario.

Apesar do café ser um local de entretenimento, por vezes também é fonte de constrangimento e
de desgaste psicolégico, pois 0 mesmo ndo tem instalagcdes sanitarias adequadas, o que, além
de o obrigar a fazer as suas necessidades num local pouco apropriado, tem gerado discussfes
desagradaveis com um dos clientes a propésito da sua deficiéncia. Contudo, ndo se lamenta por
isso: “Pronto, ha coisas que nos irritam, mas € mesmo assim. A gente temos que compreender

que nao é tudo a nossa medida. Quando nés nascemos, 0 mundo ja estava feito”.

Embora esta seja uma vida muito diferente daquela que tinha anteriormente — “porque era ativo;
nada me prendia. Eu cacava, pescava, tinha as minhas parédias, conduzia, fazia viagens, tudo
(...) Depois fiquei parado, ndo é” — acabou por se adaptar: “Eu talvez tenha compreendido que
as coisas sdo mesmo assim (...) ndo vale a pena a gente querer ir além; temos que ser mesmo
assim, pronto. Temos que convencer que sao assim! Nao vale a pena querer ir mais além porque

néo ha hipoétese, ndo ha...”

Abel — “Uma luta diaria”

Aos cinquenta anos, Abel trabalha como técnico administrativo num centro de formagéo
profissional, tem o ensino secundario, é divorciado e vive com a mae e com o filho. Desde os

vinte e seis que convive com uma tetraplegia incompleta, ocasionada por um acidente de viacéo,
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que o obriga a deslocar-se em cadeira de rodas motorizada. Na altura era casado e vivia com a
esposa e com o filho. Também era trabalhador estudante, frequentando uma licenciatura de
filosofia, que n&o chegou a concluir, e trabalhando como inventariador de coleg6es num museu.
No tempo livre gostava de se dedicar ao atletismo, mas atualmente ndo pratica qualquer tipo de

desporto.

Depois de adquirida a deficiéncia ndo voltou ao antigo emprego, pois trabalhava num primeiro
andar sem acessibilidade. Depois de algum tempo de “baixa”, acabou por perder o emprego,
pois estava a contrato. Ainda tentou reformar-se por incapacidade, mas nao conseguiu, por nao
ter os descontos suficientes para o efeito. Também acabou por desistir do curso, o qual estava
a fazer sem um propésito definido e com diversas interrup¢des por incompatibilidade de horarios
com o emprego. Esse foi um dos motivos pelo qual ndo o retomou apds a aquisicdo da

deficiéncia; o outro prendeu-se com 0 acompanhamento que tinha que dar ao filho.

Depois do acidente, esteve em reabilitagdo “uns meses bons”, distribuidos entre o Hospital de S.
José e o Centro de Medicina de Reabilitacéo de Alcoitdo. Foi nessa altura que conheceu o Centro
de Reabilitacdo Profissional existente na mesma localidade, pois fazia parte do programa de
recuperacdo uma visita ao local. Inscreveu-se no curso de Contabilidade, que fez com sucesso

e lhe proporcionou uma nova carreira, primeiro como formador e depois como administrativo.

Devido as dificuldades de deslocac¢éo, cedo percebeu que precisava de um carro adaptado, o
que constituiu ‘o grande passo para a liberdade!”, pois considera que a autonomia nas
deslocagdes é fundamental para uma vida independente: “Foi uma grande viragem depois

também na parte da reabilitacdo, foi o carro. Foi mesmo muito importante”.

Em termos pessoais, a sua vida também se alterou, pois era casado, mas acabou por se divorciar
trés anos depois de ter adquirido a deficiéncia porque a relacdo j4 se encontrava deteriorada e:
“Ela também ficou um pouco afetada, sem rumo, durante uns tempos”. Apesar da sua situagao,
conseguiu ficar com a tutela do filho: “Chegamos a acordo. Mas ia ficar, de qualquer das formas.
Estava naquela luta de que ia ganhar (risos). Ndo, mas ia mesmo (...) acabou por ser mais facil

ficar s6 com um e entéo eu disse: ‘se é s6 com um, é comigo!’ E consegui.”

Dado o nivel da sua lesdo, Abel confronta-se com grandes limitacdes fisicas, mas esforca-se
para ndo depender de ninguém: “Isto é... como é que é? E uma luta! (...) Ha no dia-a-dia uma
série de coisas que eu nem dou conta, que uma série delas sao feitas em esforco”. Ainda assim,
nao se atreve a parar, pois das poucas vezes que isso aconteceu “foi uma catastrofe. Tenho um
medo terrivel de ter que ficar de cama! Eu ndo quero ficar de cama! (...) Nao da mesmo para
parar”, porque quanto menos se movimenta mais dificuldade tem em retomar a atividade. Por
isso, apesar das dificuldades, ao contrario dos colegas de trabalho, ndo anseia pela reforma: o

trabalho “ndo é s6 fonte de rendimento”, é também uma forma de manter a sua autonomia.
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Jacinto — “Atitude empreendedora”

Atualmente com quarenta e trés anos, Jacinto convive com uma paraplegia adquirida por
acidente de trabalho héa vinte e quatro. Desloca-se em cadeira de rodas manual. Tem o sexto
ano de escolaridade, que completou durante a juventude, e é empresario do ramo da eletrénica,
tendo varios trabalhadores ao seu servico. Vive sé nos arredores de Lisboa. Aquando do

acidente, aos dezanove anos, trabalhava como mecanico de camides TIR e vivia com os pais.

Quando sofreu o acidente passou pelo Hospital de Vila Franca de Xira e pelo Hospital de Santa
Maria, mas acabou por ser transferido para a clinica de uma seguradora — por se tratar de um
acidente de trabalho — onde ficou internado durante cerca de um ano. Quando saiu debatia-se

com uma grande falta de informacg&o, mas teve o apoio do cunhado que o ajudou nessa fase.

Quando saiu da clinica optou por ir viver com uns tios por questfes de acessibilidade e de
companhia. Nessa altura ainda ponderaram voltar ao seu antigo posto de trabalho, mas optou
por se desvincular da empresa por ter dificuldade nas deslocacdes e achar que “era uma situagéo

de querer ajudar e ndo de ser uma coisa que eu pudesse fazer sozinho”.

Um dia, ‘por casualidade, vinha a ler uma revista do Correio da Manha e vi um curso de
eletrénica; e eu assim: ‘olha, aqui estd uma coisa que eu gostava de fazer’ — ndo sou pessoa de
estar parado — e, portanto, falei com esses individuos para fazer eletrénica a distancia”. Foi na
sequéncia deste curso que comecou a colaborar com uma casa de reparacdo de
eletrodomésticos da sua zona de residéncia. “Entretanto, a minha casa estava a deixar de ser
casa para ser armazém de aparelhos, e eu falei |4 em baixo no Centro de Emprego, com a D. M,

para me candidatar a instalagdo de emprego por conta prépria”.

Foi entdo aconselhado a prestar provas no Centro de Reabilitagéo Profissional de Alcoitdo com
vista a ficar com a carteira profissional, acabando por |a ficar cerca de seis meses, em que teve

formacdao tedrica, mas colaborando ativamente na formacao dos colegas na parte préatica.

Quando criou o0 seu préprio negécio, “‘ndo esperava de ser isto. Portanto, era basicamente s6
para mim. Entretanto, em 2000, viemos para aqui — porque comegamos primeiro & em baixo
junto ao hospital — e, entretanto, ja dei trabalho a cinco pessoas, pelo menos. Nessa altura
eramos aqui cinco/seis pessoas a trabalhar, davamos assisténcia as Wortens para a marca

Sanyo, de Viana do Castelo ao Algarve.”

Entretanto, além de ter tirado a carta de conducédo e de ter comprado carro, comprou casa e
casou com uma pessoa (sem deficiéncia) que conheceu em Alcoitdo, mas acabaram por se
separar. Atualmente tem uma nova namorada, que mora no Algarve, razao pela qual esta a

pensar mudar-se para la e criar uma réplica da sua empresa atual nessa regiao.
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Jacinto também gosta de desporto, sendo praticante de vela adaptada, embora sem a

regularidade que desejaria devido a incompatibilidade de horarios.

Analisando o seu percurso, considera que a sua qualidade de vida melhorou muito desde a altura
em que teve o acidente. E em relacdo a deficiéncia, embora a considere uma limitacdo, encara-
a com naturalidade: “Para mim a unica situagdo que... o grau de dificuldade que tenho é, de
facto, ndo poder andar (...) mesmo as pessoas que andam, portanto... nem todas as pessoas
conseguem ir a um telhado, por exemplo (risos). Portanto, nem todas as pessoas conseguem
vencer determinados obstaculos”. Por isso, apesar dos momentos menos bons, sente-se uma

pessoa feliz.

Jorge — “A espera de uma oportunidade”

Jorge tem quarenta e trés anos e sofreu amputagdo do braco esquerdo aos trinta e dois, na
sequéncia de um acidente de mota. Na altura vivia com a mae na regido de Lisboa, trabalhava
como empregado de bar e tinha o sexto ano de escolaridade. Atualmente, Jorge é reformado por
invalidez, mas vai fazendo uns biscates sempre que pode, procurando ativamente emprego. Tem
0 décimo segundo ano, passou a viver com a hamorada no interior do pais e gosta de praticar

desporto, tendo ja passado por varias modalidades desportivas ao longo da sua vida.

Quando ha quinze anos sofreu o acidente, Jorge ficou com graves lesfes no brago que, além de
Ihe limitarem o movimento, também impediam a sua cicatriza¢do. Depois de se ter submetido a
diversas intervengdes cirdrgicas sem sucesso — incluindo uma em que lhe retiraram um tendao
duma perna para implantar no bragco — acabou por pedir a amputacdo, a qual sé foi consomada
quatro anos apos o acidente, por ndo ter sido facil encontrar um médico que aceitasse fazé-la:
“Os médicos ndo me queriam amputar porque diziam varias vezes que a maioria das pessoas
que eram amputadas ficavam muito pior psicologicamente, nunca conseguem aceitar e ndo sei

qué. E negavam-se. Todos os médicos a negar (...) Eu fiquei muito melhor! Muito melhor!”

Depois do processo de reabilitacdo, por incentivo da mae, e sugestdo de uma técnica de servico
social, inscreveu-se num centro de reabilitacdo profissional que se dedicava a formacédo na area
de informética, onde fez dois cursos. Como estes ndo tinham equivaléncia escolar, acabou por

frequentar um terceiro no centro de reabilitacéo profissional de Alcoitao.

Com as competéncias adquiridas passou a dedicar-se a pequenos trabalhos de
manutencao/reparacdo de computadores e de assisténcia a utilizadores. Apesar de estar inscrito
no centro de emprego nunca lhe apresentaram nenhuma proposta de trabalho, facto que
lamenta, pois gostaria muito de vir a ter um emprego. Contudo, mantém a esperanca de que isso

venha a acontecer, especialmente por ter mudado de zona de residéncia.
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Apesar de atualmente se considerar completamente adaptado a sua deficiéncia, Jorge passou
por grandes dificuldades antes da amputacao, o que associa ao facto de ter vivido maritalmente
algum tempo com a primeira médica que o assistiu. E se essa coincidéncia inicialmente se
revelou positiva, acabou por se transformar num pesadelo, pois ela considerava que existiam
hipéteses de recuperagdo, incentivando-o a novas cirurgias, revelando-se pouco equilibrada
psicologicamente: “A minha histéria € muito esquisita, porque a médica-cirurgid que me operou
apaixonou-se por mim e, mal sai do hospital, fui viver com ela. Estive uns dois anos e meio a
viver com ela. E foi dai que tive essas oportunidades todas (...) Sempre, sempre ao meu lado e
ajudou-me bastante. Até estragar. Porque eu acho que fiquei pior psicologicamente dois anos e

meio com essa senhora do que realmente com a ideia de néo ter um brago”.

Além de refazer a sua vida afetiva, Jorge voltou também a dedicar-se ao desporto. J4 fez artes
marciais, ja se dedicou ao langcamento do disco, mas agora esta empenhado em comecar a

treinar triatlo, por incentivo de um amigo, e espera vir a obter resultados satisfatdrios.

Palmira — “Manter-se ativa”

A data da entrevista, Palmira tinha quarenta e nove anos, tendo passado por um AVC hé oito, o
qual lhe provocou epilepsia e hemiparesia do lado esquerdo do corpo. Palmira possui o ensino
secundério desde a juventude e varios cursos de formagdo que fez ao longo da vida, tendo-se
reformado por incapacidade, mas considerando-se desempregada. E divorciada e vive com a
méae numa habitac@o prépria nos arredores de Lisboa. Antes do episédio que lhe provocou a

deficiéncia, Palmira vivia sozinha e trabalhava como consultora numa empresa de consultoria.

Na empresa onde antes trabalhava passou por vérias areas, homeadamente, financeira, de
recursos humanos e de qualidade: “Era uma pequena empresa em que, 0S poucos que
trabalhdvamos 14 — chegdmos no maximo a ser onze pessoas — eramos polivalentes e
ajudavamo-nos uns aos outros a fazer os trabalhos”. Depois do AVC ainda estabeleceu contato
com a entidade patronal para ver se seria possivel a reintegracdo no local, mas ndo obteve

resposta. Por isso, permaneceu de baixa até se reformar.

Depois desta primeira fase esteve algum tempo inativa, até ter conhecimento da OED, através
da qual obteve “um emprego excelente”, no qual permaneceu cerca de dois anos, altura em que
a empresa fechou o setor em que trabalhava como administrativa. Posteriormente esteve mais
seis meses num centro de atendimento telefénico, mas, como o contrato ndo foi renovado,
comecou a procura de novas oportunidades. Chegou a passar por um estagio numa empresa de
trabalho temporario, ndo sendo bem-sucedida, pelo que se encontra desempregada ha cerca de

um ano.
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Considera que as lesdes provocadas pelo AVC limitam bastante as suas alternativas de
emprego, nao so6 devido as questdes fisicas, mas também cognitivas: “Perdi parte do cérebro, a
capacidade de memodria, de estudo (...) Perdi a capacidade de ler. Acho que tem a ver com a
concentracdo”. No entanto, reconhece que evoluiu muito nestes oito anos, pois quando saiu do
Hospital Egas Moniz, onde esteve internada os primeiros dois meses, ainda ndo andava, e,
guando saiu do Centro de Medicina de Reabilitacdo de Alcoitdo, ja conseguia deslocar-se com o
apoio de uma piramide. Atualmente continua a frequentar fisioterapia e terapia ocupacional na
Fundacao LIGA: “N&o vou melhorar, mas se paro de fazer fisioterapia, retrocedo; deixo de andar,

ou vou piorando, pronto.”

O desemprego parece ter sido a consequéncia da deficiéncia que mais a afetou, ndo so pela
guebra de rendimento — o que limita a sua autonomia financeira, que muito preza — mas também
porque sente que o trabalho a estimula: “Porque desde que esteja a trabalhar, fico ativa, fico com
vontade de fazer outras coisas. E como os trabalhos que eu tive era s6 meio tempo, eu fico com
disponibilidade... fico mais ativa e fico com vontade de fazer outras coisas”. Por outro lado,
Palmira nunca gostou de estar em casa e de se dedicar a tarefas domeésticas, pelo que tem
optado por se dedicar a formacao profissional nos seus tempos livres, tendo efetuado varios

médulos numa escola profissional.

Palmira sempre foi uma pessoa muito independente, motivo que atribui para a curta duracdo do
seu casamento. Contudo, isso nédo invalida que ndo gostasse de ter uma relacdo amorosa: “Eu
tinha até ao dia em que tive o0 AVC. Depois nunca mais vi essa pessoa também. E penso que...
mas néo sei; eu ja era tdo seletiva antes... Eu sou demasiado seletiva em relagéo a algumas

coisas.”

Julieta — “Realizando sonhos”

Com vinte e oito anos e uma amputacao do membro inferior esquerdo ha cinco, na sequéncia de
um acidente de comboio, Julieta esta a terminar um mestrado em artes performativas sob o tema
“corpos alterados: limitagdo ou criagdo”. E cantora, mas também participa em espetaculos de
teatro e de danca, percorrendo todo o pais na companhia dos colegas de trabalho. Vive em
Lisboa, tendo por companhia os seus animais. Quando teve o acidente ja vivia sozinha, estudava

e fazia alguns trabalhos da mesma natureza.

Em 2008, Julieta tinha ganho uma bolsa de estudo para efetuar um curso de jazz em
Amesterddo. Quando se preparava para dar inicio a viagem, teve ‘um acidente, portanto,
ferroviario, na estagédo de comboios, em que acabei por ndo apanhar o comboio, foi 0 comboio

que me apanhou a mim”.
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Depois de um periodo de hospitalizacdo de cerca de trés meses, passou a ser assistida nos
Hospitais de S. José e dos Capuchos em regime ambulatério, com vista a reabilitacdo e
protizagdo. Além da amputacgéo da perna esquerda ao nivel da coxa, ficou também com algumas

les6es no pé direito.

Nessa fase voltou a casa dos pais por questfes de apoio e de acessibilidade. Sendo estudante,
nao tinha condi¢cBes para frequentar as aulas presencialmente, mas nao chegou a interromper
os estudos, pois os colegas acompanhavam-na em casa e utilizava a internet como ferramenta

de trabalho.

Um ano e meio depois Julieta ja se tinha adaptado a protese e adquirido um carro adequado a
sua situacao, pelo que retomou a vida normal. Comprou outra casa, mais adaptada a sua
situagdo, voltou a atividade profissional e esteve um ano na Holanda a fazer um curso
semelhante aquele que pretendia frequentar na altura: “E foi dificil, foi emocionalmente dificil.
Mas também fisicamente (...) mas valeu muito a pena (...) porque no final a recompensa foi

incrivel!”

Na sua profisséo, Julieta € confrontada com a exposi¢éo publica. No inicio sentia-se um pouco
melindrada com as questdes da imagem. Contudo, sempre foi muito feminina e “sempre utilizei
vestidos e saias e... (...) decidi para mim mesma que isso ndo iria mudar, independentemente
da forma como os meus membros se apresentavam. Se eu me sinto bem com vestidos, vou
continuar a usar vestidos. Mais curtos, mais compridos, mas mantenho (...) Gosto de estar bem
comigo prépria e assumir sem papas na lingua nem vergonhas”. Aparentemente, essa atitude
ndo parece ter criado qualquer dificuldade adicional ao seu trabalho, podendo até favorecer a
ligacdo com os espetadores: “Eu tenho sentido que isso ajuda muito as outras pessoas. Nos
meus concertos e nos momentos em que estou perante o publico, isso ajuda-me a criar uma
outra empatia e uma outra ligagdo com o publico (...) ou seja, aprendi a ver como é que isSo

pode beneficiar aquilo que eu gosto de fazer e como tirar o melhor proveito disso.”

Julieta desenvolveu também o seu sentido de participacdo e de solidariedade. Por isso, sempre
que pode, colabora ativamente em associa¢des e campanhas de solidariedade nas quais coloca
a sua voz e as suas capacidades artisticas ao servico dos que mais precisam, atitude que

assume néo deveria teria se ndo tivesse passado por toda esta situagao.

Patricia — “Forga de viver”

Patricia tem quarenta e oito anos e ha dezanove que adquiriu uma paraplegia por ter caido de
um oitavo andar. Na altura possuia o bacharelato de guia interprete e era assistente de bordo,
vivendo sozinha no seu apartamento. Atualmente é reformada por invalidez e dedica-se a
atividades de voluntariado, para além de estar a criar uma cooperativa na area do turismo em

conjunto com amigos. E casada e tem um filho.
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Patricia ndo se recorda de ter caido, lembrando-se apenas que acordou ‘no Hospital de Santa
Maria sem saber muito bem onde é que estava, nem porqué, nem como”. Um més depois
mandaram-na para o Centro de Medicina de Reabilitagdo de Alcoitdo, onde ficou mais cerca de

oito meses e meio, com um pequeno interregno pelo meio devido a uma cirurgia aos intestinos.

Dado que passou a deslocar-se em cadeira de rodas, a profissao anterior foi-lhe vedada. Apesar
da empresa |he ter proposto a reintegracéo em terra, ela preferiu reformar-se porque ‘tinha vinte
€ nove anos e 0 que eu gostava mesmo era de bordo e ficar a trabalhar em terra era uma coisa
gue era impensavel. Se calhar, hoje, com quarenta e oito, pensava de uma outra maneira”. Dado
gue a sua queda foi considerada acidente de trabalho, além da pensdo de invalidez, ficou

também com uma penséo do seguro.

Apesar de nao ter voltado a trabalhar por conta de outrem, tem desenvolvido atividades variadas,
guase sempre em regime de voluntariado: “Trabalhei como rela¢des publicas na fundacéo (...);
dei aulas de francés na universidade; dou formacédo no voluntariado; coordeno um banco de
voluntariado; trabalho... trabalhei — que agora a ludoteca esta fechada — em artes manuais na
ludoteca do Hospital (...); dei aulas de inglés e desenvolvi um projeto de acessibilidades nas
conversas em Alcoitdo; dou palestras em escolas de enfermagem; falo em escolas, hoje em dia,
através da Associacao Salvador, onde eu sou também voluntaria; pronto, fagco assim...”. Durante
0 ano letivo, também da explicacdes em casa, a criancas conhecidas. Ha cerca de quatro anos
atrads passou a colaborar com uma agéncia de viagens no ambito do turismo acessivel, o que

esteve na origem do desejo de criar um novo projeto na mesma area.

Quando saiu de Alcoitdo foi viver sozinha para uma vivenda dos pais. Embora contasse com
amigos para lhe transportarem a cadeira do rés-do-chdo para o 1° andar, era ela que subia e
descia sozinha. Trés anos depois conheceu o marido: “Depois foi a persisténcia dele (...) até que
comecamos a namorar, depois resolvemos casar, depois engravidei”, considerando que “ser
mae é fantastico!” Chegou a ficar gravida uma segunda vez, mas a menina faleceu: “Foi mais
um luto que eu também fiz. Pronto, a gente vai fazendo assim estes lutos na vida, ndo é. Vamos

fazendo... vamos aprendendo que a vida néo é aquilo que nés pedimos”.

Patricia também aprendeu que € uma pessoa com muita forca: “Porque fui reestruturando a
minha vida aos poucos. Com altos e baixos, com lagrimas, com zangas, com revoltas, com
chatices, com... pronto”. Hoje considera que convive perfeitamente com a cadeira de rodas,

sentindo-se uma pessoa tranquila e bem resolvida interiormente.

Alexandra — “Acho que isto ndo é para mim”

A data de entrevista Alexandra tinha quarenta e sete anos, apresentando uma tetraparésia com

compromisso da fala desde os dezanove, fruto de um acidente de viagdo. Por esse motivo &
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reformada por invalidez e vive num lar para pessoas com deficiéncia. Habitualmente desloca-se
em cadeira de rodas manual, mas também utiliza uma cadeira motorizada para deslocacdes
maiores. Anteriormente Alexandra era empregada de balcao, tinha o sexto ano de escolaridade,

vivia em casa dos pais e tinha um namorado, o qual conduzia o carro na altura do acidente.

Esteve mais de um ano internada no Hospital de Santa Maria e depois fez reabilitagéo no Centro
de Medicina de Reabilitacdo de Alcoitdo. Tem poucas recordacdes dessa fase e ndo sabe bem
como decorreu. Além dos problemas de mobilidade, Alexandra tem grandes dificuldades na
producéo de fala, o que limita bastante a sua comunicacdo. Ainda assim, acha que esta muito

melhor, pois quando saiu de Alcoitdo pouco falava.

Quando terminou a reabilitacdo voltou para junto dos pais. Contudo, a casa néo tinha grandes
condigdes de habitabilidade e Alexandra néo tinha qualquer tipo de ocupagéo, motivo pelo qual
procuraram ajuda no sentido de encontrarem um lugar mais adequado as suas condicdes fisicas.
Foi assim que foi integrada numa CERCI da zona de residéncia, onde inicialmente frequentava
apenas as atividades ocupacionais, passando depois a usufruir da valéncia de lar, mas néo
sabendo ao certo ha quanto tempo la reside. Costumava passar as férias em casa, mas

ultimamente, devido a doenca grave da mae, ndo tem essa possibilidade.

Nesta entidade Alexandra conta com apoio para a satisfacdo das suas necessidades basicas e
dispde de varios tipos de terapias, mas nao se sente totalmente realizada, pois a grande maioria
dos utilizadores sdo pessoas com deficiéncia mental, com as quais ndo se identifica: “Mas eu
acho que, no meu ver, estava melhor em Alcoitdo, que tem muitas pessoas como eu. Estava la
bem (...) Aqui é mais para deficientes mentais. Da minha deficiéncia ha muito poucos (...) As
vezes eu acho que isto ndo é para mim”. Por isso, acaba por se relacionar mais com o0s

funcionérios do que com os colegas.

Outro motivo de insatisfacao prende-se com o facto de ndo ter um companheiro: “Eu sinto é falta
de um homem a meu lado (...) eu tinha namorado (...) nunca mais o vi”. Esta sua aspiragao €

também um dos motivos pelos quais sente que o lar onde esta ndo é o mais adaptado para si.

Apesar de contar com muitos tipos de atividades na instituicdo que frequenta, Alexandra gostaria
de poder usufruir de outras oportunidades, sonhando com a possibilidade de trabalhar no
estrangeiro: “Se eu pudesse, emigrava!” Nessa impossibilidade, vai usufruindo das ocupacdes
que lhe surgem, nhomeadamente dos eventos proporcionados pela Associacdo Salvador, dos

quais guarda gratas memorias.

Em termos financeiros, Alexandra conta apenas com a sua penséo de reforma, a qual ndo chega

para fazer face as despesas, pois, apesar de comparticipada pela seguranca social, a
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mensalidade do lar é muito elevada para os parcos rendimentos que aufere. E a familia que

comparticipa a parte restante.

Tiago — “Num pais de oportunidades”

Tiago tem trinta anos, € natural de S. Tomé, mas encontra-se em Portugal ha cerca de oito anos
devido a um tumor, na sequéncia do qual ficou com uma paraparésia. Atualmente a frequentar
um curso de eletrénica com equivaléncia ao décimo segundo ano, trabalha na rececédo de um
teatro, vive com a esposa e desloca-se com o auxilio de uma canadiana. Anteriormente Tiago
era trabalhador agricola, sendo casado com outra pessoa, com a qual vivia na companhia do

filho. Nessa altura apenas possuia o ensino primario.

Com cerca de vinte e dois anos Tiago comecou a sentir falta de forca nas pernas, problema que
se foi agravando até perder completamente a capacidade de andar. Esteve internado seis meses
num hospital local, sem que conseguissem perceber qual o problema que o afetava. Transferido
para o hospital de Santa Maria, foi-lhe diagnosticado um tumor na coluna vertebral. Apo6s
tratamento de quimioterapia o tumor desapareceu e, com auxilio da fisioterapia, foi evoluindo

lentamente até conseguir voltar a andar.

Depois da primeira fase de tratamento, Tiago residiu em dois lares e chegou a voltar para S.
Tomé, onde esteve cerca de um ano, mas regressou a Lishoa para continuar a ter vigilancia
clinica, ficando alojado em casa de familiares até ter autonomia financeira suficiente para arranjar

uma casa para si.

A sua estadia em Portugal nem sempre foi facil: sentiu-se muito bem tratado no hospital e nos
lares, mas a experiéncia em casa dos familiares foi muito negativa: “Porque o meu primo é muito
bom rapaz, mas a mulher jA ndo me queria la em casa. A mulher ndo me queria em casa”.
Também chegou a estar em situagéo ilegal e sem qualquer fonte de rendimento, tendo-lhe valido

0 apoio de algumas entidades.

Dada a sua baixa escolaridade, quando se iniciou na pesquisa de emprego em Portugal,
comegou a pensar: “Bem, eu ndo sei fazer nada. Trabalhei na agricultura e agora ndo posso
trabalhar na agricultura; o que é que eu vou fazer?” Resolveu entdo que deveria melhorar as
suas qualificacbes. “Eu disse: bem, tenho que ir para a escola, tenho que ir aprender qualquer
coisa.” Pronto. Depois comecei, entretanto, com o computador. Queria aprender a mexer no
computador, arranjei um computador; depois havia as Novas Oportunidades; (...) fui para as
Novas Oportunidades.” Foi assim que obteve equivaléncia ao nono ano. Depois ainda fez alguma
formacao de curta duragéo para poder aceder ao curso de eletrénica que atualmente frequenta

e com o qual alcancara o ensino secundario.
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Entretanto, com a ajuda da OED, ja conseguiu dois empregos. Embora o trabalho atual ndo tenha
nenhuma ligacédo com a area em que esta a estudar, acha que “é 6timo. E 6timo. E 6timo. Era
bom se continuasse, ndo é? E 6timo. Embora o salario seja muito pequenino, € 6timo; é melhor

que nada.”

Tiago tem alguns sonhos, o primeiro dos quais € trazer o filho para Portugal. Mas também
gostaria de prosseguir os seus estudos no ensino superior e poder contribuir de alguma forma
para a evolucdo do seu pais, 0 qual considera muito atrasado, comparativamente a Portugal,
“que é um pais de oportunidades. Eu acho que é um pais de oportunidades, porque o que tenho
cé, como deficiente, em S. Tomé nao tenho, que € o meu pais”. Também ainda ndo perdeu a
esperanca na cura completa, acalentando a ideia de que isso possa vir a acontecer se for tratado

no Centro de Medicina de Reabilitagéo de Alcoitdo.

Marcelo — “Uma pessoa melhor”

Marcelo tem trinta e nove anos e frequéncia universitaria do curso de Gestdo de Empresas, o
qual interrompeu para fazer um curso de informética, na sequéncia do qual arranjou emprego
numa empresa onde ainda hoje trabalha como technical account manager. E casado e tem uma
filha. Desloca-se em cadeira de rodas desde h& sete anos por ter adquirido paraplegia na
sequéncia de um acidente de mota. Antes do acidente ja tinha a mesma situagdo familiar e

escolar. Também continua a fazer desporto, embora de forma diferente.

Em margo de 2006, Marcelo deslocou-se a Espanha para participar numa concentracdo de motas
e foi l4 que teve um acidente que o deixou em estado critico. Depois de ter estado internado num
hospital de Cadis durante seis semanas, onde tiveram que lhe fazer uma traqueostomia, veio
para o Hospital de S. José, onde permaneceu até ser transferido para o Centro de Medicina de
Reabilitacdo de Alcoitdo. Quatro a cinco meses depois saiu “porque me mandaram embora,
porque sendo ficava la (...) quando acontece um trauma destes, com esta dimensao, o objetivo
que noés temos, e digo eu e a minha mulher, é tentarmos recuperar o melhor possivel e querer
andar e querer fazer todas as coisas que faziamos antes. Entdo, ndo queria ficar por ali, por
aqueles 4 ou 5 meses que estive a fazer fisioterapia em Alcoitdo. Queria continuar”. Por isso,
enveredou por um treino intensivo de fisioterapia desenvolvido por um terapeuta que, entretanto,
conheceu. “Claro estd que ndo recuperei. Treinei melhor a minha posicdo e a forma de me

levantar, mas néo recuperei nada do andar, nem nada disso.”

Um ano depois do acidente Marcelo retomou o emprego. Inicialmente trabalhava a meio tempo
e fazia fisioterapia na propria empresa no restante horario de trabalho. Também mudou de
funcdes, pois anteriormente tinha que se deslocar as instalagdes dos clientes, o que passou a
ser mais complicado. Foi igualmente nessa altura que passou a conduzir 0 seu novo carro

adaptado e se mudou para uma casa mais perto do emprego e com melhores acessibilidades.
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Em termos de produtos de apoio, o Marcelo tem varias cadeiras, que utiliza conforme os
contextos. No trabalho utiliza uma cadeira de rodas motorizada, com verticalizacédo, que lhe

facilita a mobilidade dentro do edificio.

Marcelo sempre gostou de desporto e ja praticou ténis em cadeira de rodas, mas desistiu devido
aos custos da modalidade. Atualmente faz corrida com a esposa, mas nao descura a
possibilidade de vir a dedicar-se ao andebol. Também valoriza bastante o tempo que passa com
a familia e os amigos, os quais considera figuras primordiais no seu percurso, pois sempre lhe

deram todo o apoio de que necessitou, incentivando-o a usufruir da vida com normalidade.

Quando saiu do hospital, Marcelo tinha a ideia de criar uma associa¢éo para apoiar pessoas que
passam por situacdes idénticas a sua. Porém, desistiu da ideia depois de ter conhecido a

Associacdo Salvador, com a qual colabora regularmente.

Apesar do trauma por que passou e das limitagBes que a deficiéncia Ihe acarreta, Marcelo sente-
se bem consigo préprio e considera que € ‘uma pessoa melhor agora do que seria se nao tivesse
tido o acidente”.

Nadia — “Provar a deficiéncia”

Nadia estava perto de fazer sessenta e cinco anos quando decorreu a entrevista, encontrando-
se ja reformada. E divorciada e vive sozinha. Tem trés filhos, mas apenas um vive em Portugal.
Nadia apresenta parestesia e incontinéncia resultantes de uma esclerose mdultipla com que
convive ha trinta seis anos. Nessa altura Nadia era uma jovem méae que vivia com o marido e o0s

filhos nas ex-colénias, trabalhando como secretaria.

Aos vinte e nove anos Nadia tinha acabado de ter a sua filha mais nova. Foi nessa altura que
teve o primeiro grande surto da doenca que levou algum tempo a diagnosticar, pois anteriormente
s6 tinha queixas visuais — nevrites éticas — que os médicos pensavam estar relacionadas com o
consumo de tabaco. “Dessa vez que fui parar ao hospital, ndo conseguia escrever, nao
conseguia nada. Andar conseguia, andar conseguia. E estava com o corpo todo, todo dormente;

néo sentia o corpo todo. E uma sensacgéo terrivel! Terrivel...”

O diagnostico foi feito na Africa do Sul, “porque eu cé ja tinha feito imensos TAC e o TAC néo
acusa nada; s6 a ressonancia magnética é que acusa. E, nessa altura, ainda nem havia ca
ressonancia magnética”. Apés o diagndstico comecou a ser medicada com cortisona, tendo
recuperado integralmente. Contudo, & medida que os surtos foram decorrendo, a parestesia
instalou-se, assim como o cansaco e a incontinéncia. “E muito complicado, por exemplo, quando
eu estou com incontinéncia; as duas, fecal e urinaria. S6 que a fecal, ja consigo ultrapassar
porque descobri um remédio que é milagroso, portanto nunca mais me aconteceu nada”.

Atualmente faz um tratamento autoinjectavel e ha muito tempo que néo tem surtos.
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Em termos profissionais a esclerose multipla parece nao ter condicionado muito o seu percurso,
apesar de alguns periodos de baixa prolongada. Nadia teve as suas primeiras experiéncias de
trabalho em Mogcambique, mas depois de casar veio viver para Portugal e deixou de trabalhar.
S6 apés o nascimento do seu segundo filho voltou ao ativo, também como secretaria numa
escola de linguas. Reformou-se ha pouco tempo alegando invalidez, “mas nao foi essa a razédo
por que eu me reformei; foi por restrutura¢éo do servico. Mas como eu tinha esclerose, acabei

por me reformar por invalidez”.

Apesar de ser divorciada ha apenas nove anos, Nadia chegou a estar separada durante dois
anos quando a sua filha mais nova era ainda muito pequena. Foi uma fase muito dificil, ndo sé

por questfes econdémicas, mas também por causa do cansaco.

O cansaco é hoje uma das consequéncias que mais a afetam, pois tem dificuldade em executar
algumas tarefas e em acompanhar familiares e amigos, os quais ndo compreendem a razéao da
sua falta de vontade para participar nalgumas atividades. Apesar disso, tem alguns hobbies,
estando inclusivamente inscrita numa universidade sénior da sua nova zona de residéncia —
mudou-se h& pouco tempo para os arredores de Lisboa para ficar mais perto das amigas e evitar

a solidao, pois encontra-se longe de toda a familia.

Como a sua deficiéncia é pouco visivel, Nadia tem tido alguma dificuldade na defesa dos seus
direitos enquanto cidadd com deficiéncia, o que j4 tem gerado algumas situagcbes menos

agradaveis na sua interacao social.

Rute — “No limbo”

Rute tem quarenta e dois anos e ha catorze que sofreu um traumatismo craniano na sequéncia
do qual ficou com ataxia, disartria e distonia cervical, que lhe comprometem o posicionamento,
a mobilidade e a fala. Com frequéncia universitaria do curso de direito que frequentava na altura,
mas reformada por invalidez, Rute vive com o marido. Aquando do acidente j& namorava com

ele e trabalhava num banco.

Aos vinte e oito anos Rute era uma trabalhadora empenhada, tendo sido promovida no emprego,
motivo pelo qual saiu com os colegas para comemorar. Tiveram um acidente de automével na
sequéncia do qual ficou em coma. Foi assistida no Hospital de Santa Maria, mas acabou por ser
transferida, na sequéncia de dois episodios de alergia a penicilina, para o Hospital da CUF, onde
esteve cerca de quatro meses e iniciou o0 processo de reabilitacdo. Passou depois para o Centro
de Medicina de Reabilitacdo de Alcoitdo que frequentou durante trés anos, dando continuidade
a fisioterapia numa clinica particular. Rute também esteve em Cuba a fazer um treino intensivo
durante sete meses, que foi pago pela sua entidade empregadora. Atualmente ainda beneficia

de sessenta sessfes de fisioterapia anuais. Considera que evoluiu bastante pois, inicialmente,
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ndo andava e agora € independente em termos de mobilidade, mas ndo conseguiu ultrapassar

algumas alteracdes cognitivas e emocionais, sendo medicada para o efeito.

Apesar de ter sido reintegrada nos servi¢os centrais da sua entidade patronal, a experiéncia foi
muito traumatizante, pois “tive colegas que me receberam muito mal (...) foi de tal forma que eu
pedi para ser reformada, ao que eles acederam prontamente; e mandaram-me para casa”. Em
casa, faz a lida doméstica com apoio de uma empregada e sai para fazer outras atividades,
nomeadamente para frequentar um atelié de artes decorativas numa associacao de apoio a

traumatizados cranianos.

Rute esta muito descontente com o tipo de vida que leva, aspirando a desenvolver uma atividade
remunerada apenas para se sentir Gtil, jA que usufrui de duas pensées (a de invalidez e a da
seguradora) que Ihe permitem viver confortavelmente. Chegou a ponderar voltar a universidade,
mas concluiu que iria ter dificuldades de adaptacéo devido ao baixo ritmo a que desenvolve as

tarefas e aos problemas de memodria que a afetam.

Apesar de se manter casada, Rute sente que o marido lhe d4 pouca atencdo. Esta atitude
contribui para o seu mal-estar psicolégico, pois gostaria de ser mais acarinhada. Ainda assim,
reconhece que ele foi uma figura importante no seu processo de reabilitacdo e que, tirando a
familia mais préxima, € uma das poucas pessoas com quem convive, pois nunca teve muitos

amigos.

Fazendo uma andlise global da situacdo em que se encontra, Rute ndo vislumbra grandes
perspetivas para a sua vida: “Eu sou profundamente infeliz, agora! Profundamente, também néo
sou... sou infeliz! E antigamente era feliz, autbnoma, fazia pela vida, tinha poder de iniciativa,
coisa que, entretanto, desapareceu tudo. Morreu! Como eu (...) Porque... digo isto muitas vezes
— dantes ainda mais do que agora — eu morri no dia 12 de maio de 1999; quem vé aqui é um
fantasma. Eu estou agora a ler o livro do Dan Brown ‘O inferno’, em que fala daquelas entidades
que estédo entre... que estao no limbo, que ndo estao na terra nem estao no céu, nem no inferno,
estdo ali naquela passagem; que sdo as sombras, sdo uns seres da sombra; é o que eu sou.

Sou um ser da sombra, que ainda ndo estou no inferno, mas que sai de onde estava. Mudei.”

Matilde — “Ludibriar a deficiéncia”

Matilde tem sessenta e quatro anos e é arquiteta, mas encontra-se reformada por invalidez, pois
adquiriu uma tetraparésia na sequéncia de um acidente de automével ocorrido ha doze anos. Na
altura era casada, tinha dois filhos e trabalhava num banco. Gostava muito de dancar salsa, o
que ja ndo consegue, mas ainda frequenta bailes. Atualmente € vilva e ja tem quatro netos que

residem na mesma zona onde vive sozinha.
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Aquando do acidente, viajava com o marido, que viria a falecer pouco depois, e uma das netas,
que saiu ilesa. Ela ficou com uma lesao na coluna ao nivel C5/C6. Foi assistida no Hospital de
Santa Maria, onde permaneceu cerca de cinco meses, passando depois para o Centro de
Medicina de Reabilitacéo de Alcoitdo, onde esteve mais cinco, os Ultimos dos quais ja em regime
de ambulatério. Embora inicialmente néo conseguisse efetuar qualquer movimento e tivesse um
diagnéstico de tetraplegia, a sua recuperagéo foi muito rapida, andando hoje sem qualquer tipo
de apoio. Ainda assim, desequilibra-se bastante e cai com frequéncia, tendo falta de forca nas
extremidades. Numa fase intermédia chegou a andar em cadeira de rodas manual, manobrada
apenas por um braco, e usufruiu de adaptacdes para poder manipular alguns objetos. Apés sair
de Alcoitdo ainda efetuou fisioterapia durante algum tempo, chegando a fazer também

tratamentos de acupuntura e reiki.

Quando pensa ha sua evolucdo, Matilde fica um pouco apreensiva, pois hdo compreende a que
se deve tdo grande mudanca: “Eu, no meio do azar todo, tive imensa sorte! Porque afinal
mesmo... é que ndo era suposto. Os médicos disseram aos meus filhos, e no emprego
substituiram-me (...) e disseram: ‘ndo contem com ela, porque cadeira de rodas elétrica, na

melhor das hip6teses.’ E era mesmo o que estava previsto. N&o foi um mau diagnéstico”.

Quando retomou a vida normal ainda pensou voltar ao antigo trabalho, mas acabou por se
reformar, pois cansava-se muito na fisioterapia e “ficar na prateleira, ndo era para o meu feitio.

Eu gostava era de fazer os projetos e acompanhar as obras”.

Apesar de ndo trabalhar, Matilde tem o tempo bastante ocupado, pois tem ajudado os filhos a
cuidar das criancas, ja tem feito projetos de arquitetura para pessoas conhecidas, viaja com
amigos e, nos tempos livres, pratica natacdo e d4 apoio na piscina a pessoas de mobilidade
reduzida.

Em todo este processo, o que mais lhe custou foi a morte do marido. “Eu s6 soube um més
depois. Andavam-me a enganar; nao me deixavam os médicos dizer, porque eu estava ligada
ao ventilador, e ndo me diziam. Mas quando me disseram, j4 estava a espera”. Chegou a pensar
que ele também tivesse ficado imobilizado “e eu, a certa altura, pensava que se ele ficasse assim
toda a vida, eu preferia que ele tivesse morrido. Porque eu também, se eu ficasse assim, eu
preferia morrer (...) Mas nessa altura, ndo sei. Parece que... eu hoje, as vezes, sinto mais a falta
dele que naquela altura”. Isso nao invalida que ja tenha tido namorados, contudo nédo quer voltar

a viver com ninguém: “Habituei-me a estar sozinha e gosto”.
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3.1.3. Marcos e trajetorias tipo

Ao longo das suas narrativas, 0s nossos interlocutores refletiram sobre as suas trajetérias de
vida, destacando algumas areas e dominios em particular. Em termos globais, estes aspetos
foram reunidos em quatro grandes areas teméticas relacionadas com: a deficiéncia e reabilitacéo

funcional, a formacao, o trabalho e a vida privada.

3.1.3.1. Deficiéncia e reabilitacdo funcional

Relativamente a esta tematica, os entrevistados referiram-se em particular a trés aspetos: a
origem da deficiéncia, as sequelas que provocou e ao processo de reabilitagdo funcional, os

quais influenciaram o tipo de trajetérias em que estiverem envolvidos.

Em relagcéo a origem da deficiéncia, o grupo de interlocutores confrontou-se, como j& sinalizado,
com trés grandes tipos de situacdes: os acidentes, as doencas subitas e as doencas
progressivas, que romperam com as trajetérias percorridas até entdo, provocando mdultiplas
alteracdes em diversas esferas da vida. Contudo, enquanto as duas primeiras se traduziram num

corte repentino com a biografia anterior, as Ultimas instalaram-se de forma mais gradual.

As situacdes de evolucdo gradual estdo relacionadas com perturbacBes que se costumam
instalar progressivamente em resultado de doencas de tipo neurodegenerativo ou de tumores,
0S quais acarretam, entre outros sintomas, fraqueza muscular e alteracBes/restricbes de
movimento. Apesar de se caraterizarem por um processo gradual e cumulativo de sintomas,
estas perturbacdes também podem manifestar-se por surtos, isto é, surgir inesperadamente de
forma episddica, deixando sequelas cada vez mais graves a medida que se multiplicam, apesar
da reversdo de muitas das consequéncias que inicialmente acarretam. Este tipo de situacdes
atingiu quatro dos nossos entrevistados — Fernando, Tiago, Nadia e Marieta — embora com
consequéncias bem diversas, fruto das carateristicas das doencas com que foram confrontados.
Assim, Fernando foi confrontado apenas com dois surtos, ambos com consequéncias bastante
graves — um na juventude e outro ja na transicao para a velhice — mas viveu a maior parte da
vida com poucas limitagdes por ter recuperado quase totalmente do primeiro episédio, pelo que
a sua experiéncia € mais proxima das situagdes de instalagéo repentina, como nos relata no
seguinte excerto:

“A primeira vez que esta doenca se manifestou — este sindrome de Guillain-Barré é um sindrome
gue podem ser varias coisas, varias variantes — eu tinha 19 anos. (...) Logo também se verificou
que eu nao ia morrer daquilo, mas ia ficar a andar numa cadeira de rodas. (...) E depois fiz 40 ou
50 anos onde quem néo soubesse que eu tinha tido a afegdo também nao descobria. ‘Eh pa, este
gajo tem um andar um bocado esquisito, mas aquilo deve ser pé chato’ (risos). Jogava a bola, fazia
desporto — nunca podia ser um grande desportista — mas fazia tudo” (Fernando).

Porém, Tiago foi perdendo lentamente a capacidade de locomogéo até ficar completamente

paralisado dos membros inferiores — apesar de ter recuperado grande parte dela com a posterior
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remocédo do tumor que o afetou — e Nadia e Marieta foram sendo confrontadas ao longo de um
largo periodo das suas vidas com pequenos surtos que foram deixando marcas cada vez mais
graves até chegarem a situacéo vivida na altura da entrevista, como relatado pela Marieta.

“A medida que eu comegava a ficar doente, o primeiro ano andei bem, normal, fisioterapia... e
depois comecei a usar bengala, porque ja tinha falta de equilibrio (...) Depois comecei a andar
com muletas, passado o ano a seguir. Cada vez piorava mais. Por isso, é que é mielite progressiva.
Até que um dia, a médica — eu ja ndo conseguia fazer os passeios normais, centros comerciais —
e a médica disse para eu usar uma cadeira de rodas, pelo menos para as voltas maiores. Até que
comecgou a ser internamentos... surtos atras de surtos... e que a médica disse que o melhor era
sentar-me na cadeira e ndo me levantar. Se partisse alguma coisa ndo havia solugdo a dar. Assim
era melhor andar numa cadeira de rodas: para manter o equilibrio, a estabilidade, ndo partir nada
e para ficar confortavel” (Marieta).

Dos restantes dezassete participantes que foram confrontados com situacdes repentinas, trés
deles — Amadeu, Palmira e Jaime — foram afetados por doencas agudas. Mais concretamente,
Amadeu e Palmira tiveram acidentes vasculares cerebrais (AVC) e Jaime uma polineuropatia
dos cuidados intensivos, em virtude do tempo que se manteve com respiracdo assistida devido
a hemorragias relacionadas com cavernomas cerebrais. Os restantes foram confrontados com
acidentes: Hélder, Vicente e Marcelo sofreram acidentes de mota; Afonso, Abel, Jorge,
Alexandra, Rute, Matilde e Bruno tiveram acidentes de automadvel; Bruno também ja tinha sofrido
um acidente de comboio — do qual recuperou totalmente — tal como Adelaide e Julieta; Patricia
foi a Unica que teve uma queda em altura — de uma janela do prédio onde morava — e Jacinto
teve um acidente de trabalho, tendo sido atropelado por um camido. Contudo, nem sempre 0s
participantes se referiram diretamente a forma como estes episédios se desenrolaram,
nomeadamente, por ndo terem recordacdes do sucedido. Apenas cerca de um terco — Abel,
Jacinto, Nadia, Julieta, Rute, Marieta e Tiago — descreveram, mais ou menos
pormenorizadamente, as situacdes por que passaram, como ilustrado por Abel.

“Foi um acidente de automodvel em que levei uma pancada por detras; depois cai por uma
ribanceira, passei la uma noite e depois encontraram-me no dia a seguir; foram uns garotitos, filhos
de um pastor. Foi a minha sorte, foram os filhos do pastor. Depois ele foi a procura deles — que
n&o 0s encontrava — e viu-0s a brincar no carro de pernas para o ar. Que aquilo era mais ou menos
isolado e eu ndo ouvia pessoas; ouvia galinhas, mas assim muito longe, fui ouvindo durante a
noite...” (Abel).

Por seu lado, Bruno, Hélder, Adelaide, Jaime, Palmira, Patricia e Marcelo ndo se recordam dos
pormenores da ocorréncia nem da fase que se lhe seguiu — nomeadamente devido ao facto de
terem permanecido inconscientes durante periodos mais ou menos prolongados — pelo que
reconstituem 0s acontecimentos com recurso a relatos de terceiros. Alguns deles chegam
mesmo a revelar amnésia em relacao ao vivido imediatamente antes, tal como ilustrado nos
testemunhos de Hélder e Patricia.

“Adormeci em cima da mota. Adormeci e acordei assim. (...) Ha pessoas que lembram o dia do
acidente e da hora, mas eu ndo... € uma esponjal Ndo me lembro de nada!” (Hélder).

“Eu tive uma queda dum oitavo andar. (...) E acordei no Hospital de Santa Maria. Nem tenho
memodria; ndo tenho quase memodria nenhuma desse dia. O médico até diz que eu fiz um
traumatismo emocional” (Patricia).
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Relativamente as sequelas que estas situa¢des provocaram, identificamos dois focos de analise:

as alteracfes imediatas e os efeitos a médio-longo prazo.

Relativamente as alteragfes a curto prazo, a forma de instalacéo da deficiéncia — abrupta ou
progressiva — determinou diferencas nos resultados repentinos que produziu, mas néo evitou a
surpresa com que foram recebidos, nem a gravidade dos desfechos a que conduziram, apesar
da reversibilidade de algumas das limitacdes funcionais. A este propésito, Nadia relata-nos o tipo
e aforma como as sequelas da sua doenca neuromuscular foram surgindo e de como, na altura,
a afetaram:

“Nos primeiros anos s6 tive nevrites 6ticas: dores muito fortes nos olhos, quando os mexia; depois
deixava de doer; depois, logo a seguir, deixava de ver. (...) Nos primeiros anos foi isso. Depois,
estava gravida da minha terceira filha, um dia disse a minha mée: ‘oh, méae, néo sinto a minha pele,
que esquisito! Aqui nas pernas, ndo a sinto.’ (...) Portanto, foi outro sintoma. E, depois, a C nasceu;
veio tudo ao de cima! (...) Dessa vez fui parar ao hospital, ndo conseguia escrever, ndo conseguia
nada. Andar conseguia, andar conseguia. E estava com o corpo todo, todo dormente; ndo sentia
o corpo todo. E uma sensacao terrivel! Terrivel...” (Nadia).

Desta forma, quem se confrontou com as doencas de tipo progressivo de evolugdo por surtos,
acabou por sofrer varios momentos de mudancga brusca, intercalados por periodos de melhoria
e de relativa estabilidade. Neste aspeto, apenas Tiago ndo se confrontou com uma rutura brusca
e teve que gerir a perda gradual da funcionalidade, como nos conta no seguinte excerto:

“O que aconteceu foi que eu fui deixando de repente, ou melhor, progressivamente... eu
trabalhava, ndo é, tinha familia e isso tudo, fazia a minha vida normal. De repente fui deixando, fui
perdendo as forcas nas pernas; sem dores, sem nada. Ndo conseguia. Trabalhava muito e depois,
a uma certa altura cansava mais, mais rapido. Ndo conseguia andar assim a disténcia que eu
andava. Ou mesmo correr e isso. Jogar a bola, ja era mais complicado. Pronto. Foi assim; foi
assim. Isso levou para ai uns 3 meses mais ou menos; e até a altura que eu vi que ndo havia
solugdo e ndo estava a conseguir. (...) Quando cheguei ca, em 2006, € que descobriram que eu
tinha o tumor na coluna. Mas pronto, nessa altura jA ndo andava mais. Estava paralisado
completamente” (Tiago).

No entanto, a larga maioria dos nossos entrevistados foi confrontada apenas com um episédio
com sequelas profundas de um momento para o outro, ou num curto lapso de tempo, como nos
relatam, por exemplo, Adelaide e Marcelo:

“Portanto, tive um acidente de comboio. Como lhe disse, foi ha 20 anos. E desse acidente resultou
a amputacao. Nao no ato, ndo no momento; mas de seguida, porque foi um esmagamento tal que
ndo houve forma de salvar as pernas, os membros. E pronto, depois, entdo, aliando isso a outras
complicagdes, traumatismo craniano, fratura ao nivel da coluna... uma série de problemas que me
fez estar os primeiros dias completamente em coma” (Adelaide).

“Eu tive o acidente em Espanha (...) E os problemas foram diversos. Portanto, tive problemas de
traumatismo craniano muito grave; mas o problema mais grave de todos foi nos pulmdes: tive um
pneumotérax” (Marcelo).

De realgar que, apesar da gravidade da maioria destas complicagfes, muitos dos entrevistados
nao revelaram nesta fase grande consciéncia da situacdo em que se encontravam, registando-
se muitas referéncias a situagéo fisica, mas menos referéncias as implicagdes psicolégicas.
Ainda assim, temos algumas men¢des mais ou menos explicitas a este tipo de dificuldades, como

demonstra o excerto seguinte do discurso de Bruno:
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“Na altura tinha acabado! Na altura parece que... pronto, ndo tinha morrido, mas era como se
tivesse morrido. Naquelas primeiras semanas, talvez, eu ndo comia, ndo bebia, ndo... nem tinha
vontade para isso. (...) Desmotivou-me, fiquei um bocado desmotivado” (Bruno).

Por sua vez, o relato de Abel — apesar de bem-humorado — exemplifica o foco da atencdo destas
pessoas nas circunstancias fisicas por que passaram nesta primeira fase de contacto com a
deficiéncia:

“Sim, um més de castigo, em que s6 via o teto; a Unica coisa que mexia era a cabega e ndo me

deixavam: tinha um saco de areia de cada lado para ndo mexer a cabeca. Portanto, foi um contacto
grande com as luzes do teto (risos)” (Abel).

Algumas destas primeiras consequéncias foram, entretanto, minimizadas com o decorrer do
tempo devido aos tratamentos e a reabilitacdo efetuada, pelo que as limitacBes apresentadas a

médio e longo prazo sdo muitas vezes bastante diferentes das originais.

O caso mais paradigmatico desta evolucao foi o de Matilde, que tinha um diagndstico inicial de
tetraplegia e conseguiu voltar a andar sem apoio:

“Disseram aos meus filhos que ndo tivessem perspetivas nenhumas de eu voltar a andar, nem de
mexer bracos. Nao ia mexer mesmo nada (...) Mas olha, a verdade é que consegui!” (Matilde).

Contudo, apesar da melhoria da condicéo fisica registada ao longo do tempo, todos o0s outros
entrevistados apresentam limitagBes em linha com o esperado para os diagnésticos com que
foram confrontados, como ilustram os discursos de Rute e Fernando.

“Tive um traumatismo craniano e umas células do meu cerebelo ficaram mortas. O meu cerebelo...
iSSO provocou-me ataxia — esta lentiddo na fala — e fiquei sem andar. Na altura fiquei sem andar.
Pronto. E dai tive que reaprender tudo. Reaprendi a andar...” (Rute).

“E a medida que fui recuperando, fui retomando as fungdes, ndo totalmente, mas as fungbes que
tinha. (...) Estou estabilizado, quer dizer... (...) [vou] fazendo quase tudo! Qual é o quase menos?
Quase tudo o que fazia... eh p3, subia as escadas a correr, agora venho agarrado ao corrimao e
tal, mas venho” (Fernando).

Apesar da estabilizacdo da condi¢éo fisica, alguns dos nossos entrevistados também nos
chamam a atencdo para a possibilidade de regressbes e implicacbes a longo prazo da
deficiéncia, ndo s6 devido as carateristicas evolutivas de algumas, mas decorrentes do seu
proprio tempo de duragéo. Este aspeto foi tocado de alguma forma por Fernando, Hélder, Abel
e Nadia, como demonstra o discurso do segundo.

“Isto é tramado! Tenho dores por tudo o que é lado, é problemas com a bexiga, é problemas com
os intestinos, é problemas com isto, problemas com aquilo... tento ndo lhe dar muita importancia.
Agora tenho os bracos arrumados, arranjei uma tendinite deste lado, d6i-me o pulso deste, meto
um penso para as dores e a coisa continua e eu tento ndo dar muita importancia a estas coisas.
Até poder!” (Hélder).

Por outro lado, algumas das limitacdes sentidas a longo prazo podem ser confundidas com as
consequéncias do avanc¢o da idade, nem sempre se percebendo se as mesmas estdo ou ndo
relacionadas com a deficiéncia. Adelaide, Jaime e Fernando chamam-nos a atencdo para este
aspeto, como exemplificado num excerto do discurso deste dltimo.

“Eh, pé, tenho vindo a perder faculdades: perdi um bocado de memdria... um grande pedaco de
memoria... tenho que escrever tudo, tenho que pedir que me digam tudo; quer dizer, se néo,
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amanha ja ndo sei o que tenho ai; ndo é que ndo me lembre, mas coisas de curto prazo... a
memodria de curto prazo funciona mal. Funciona muito mal. Ndo € uma caracteristica da doenca;
porventura é envelhecimento puro e simples (risos)” (Fernando).

Mas para além das limitacdes fisicas remanescente e, apesar das pessoas com quem falamos
serem afetadas por deficiéncias do tipo neuromusculosquelético, muitas delas relatam o
aparecimento de problemas de ordem psicoldgica durante o periodo de recuperacéo, os quais
podem cingir-se a alteracdes pontuais relacionadas com a adaptacao a condicdo da deficiéncia
ou transformarem-se em alteracBes persistentes, nomeadamente as relacionadas com
alteracdes de comportamento e depressdo. Neste grupo encontra-se, por exemplo, Amadeu.

“O meu humor piorou. (...) Fiquei agressivo. Tanto que ainda hoje ando em consultas de psiquiatria
e psicologia, em Santa Maria. Eu tive que pedir ajuda. Porque estas coisinhas que me revoltavam
estavam a dar cabo de mim. A dar cabo de mim e de quem vivia em meu redor. E eu, mais pelos
meus filhos, pelo meu filho mais novo, que vive comigo, pedi ajuda. N&o tenho que ter vergonha
por isso. E, gracas a Deus, tem corrido bem” (Amadeu).

Contudo, no que toca a este tipo de perturbagbes, o mais habitual é que as alteragbes sejam
transitérias, sendo a fase em que as pessoas tomam consciéncia plena da sua nova realidade a
que surge como mais problematica, como nos explica Marcelo.

“E foi uma fase muito complicada da minha vida porque foi quando eu me comecei a aperceber
que realmente... que estava numa situagcdo que nédo tinha volta a dar, que era mesmo assim, e
que tinha que seguir em frente... foi ali uma altura muito complicada” (Marcelo).

Para se atingir um novo equilibrio é necessario um periodo variavel de reabilitagdo funcional.
Neste campo, 0s nossos interlocutores focaram-se na sua passagem pelas unidades de saude,
nos tratamentos médicos, terapias de reabilitacdo e produtos de apoio de que usufruiram e no

tempo de duracdo do processo.

Os percursos deste tipo de reabilitagdo comecam, invariavelmente, com internamentos em
diversas unidades de saude, sendo as pessoas frequentemente transferidas de um lado para o
outro em virtude do tipo de cuidados de que necessitam, como referem, por exemplo, Jorge e
Abel.

“Estive num hospital que nio existe ja, que era ali o José de Almeida, em Carcavelos. Estive...
logo quando fui, foi para o S. Francisco Xavier. Estive um més em SO, nos cuidados intensivos.
Depois, eles la viram que eu psicologicamente ja podia aceitar, entdo: hospital dos ossos, que era
o Dr. José de Almeida, ao lado do hospital de Sant'/Ana” (Jorge).

“Primeiro estive no S. José, no servigo 10, que era famoso na altura. Era onde iam parar os casos
mais graves. (...) Assim os casos mais complicados a nivel de cérebro e de coluna, a nivel vertebro
medular também. Era assim aquele servigo que estava... ainda estive |a uns dois mesitos, para ai.
(...) Depois estive em casa ainda uns outros dois meses a espera de vaga para o hospital aqui da
frente [Alcoitdo]. Depois aqui estive internado dois mesitos, também” (Abel).

Na maioria dos casos, 0s internamentos ocorreram em hospitais publicos, porém, em casos onde
estejam envolvidas seguradoras, as pessoas podem ser transferidas para equipamentos de
salide privados, como foi o caso de Jacinto.

“Eu fui atendido aqui em Vila Franca de Xira. Daqui fui de urgéncia para Santa Maria. Em Santa
Maria fiquei l& pouco mais de 15 dias. Depois o0 seguro comegou logo a briga com o hospital porque
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gueriam-me para la; o hospital ndo me queria deixar sair (...) Aquilo era uma clinica mesmo da
companhia de seguros, por cima do Chiado” (Jacinto).

No nosso grupo de participantes temos mesmo trés pessoas que passaram inicialmente por
unidades de saude estrangeiras por motivos diversos. Marcelo teve o seu acidente em Espanha,
tendo sido internado de urgéncia naquele pais; Tiago é natural de S. Tomé, motivo pelo qual foi
inicialmente assistido na sua terra natal; e Nadia optou por ir fazer um periodo de reabilitacao
em Cuba apo6s tratamentos em Portugal. Os dois primeiros contam-nos as suas experiéncias.

“Eu estive em Espanha seis semanas. Depois de Espanha, vim para Portugal, para o Hospital de
S. José, para a Unidade Vertebro medular; e estive la cerca de dois meses, talvez” (Marcelo).

“Depois internei num hospital 1& em S. Tomé. E fiquei la internado seis meses no hospital. Fizeram
tudo e ndo conseguiram descobrir qual era o problema. Depois, a partir dai, eles pensaram em
mandar-me ca para Portugal. (...) E pronto, cheguei ao Hospital de Santa Maria” (Tiago).

A alta hospitalar pode acontecer logo ap6s uma primeira fase de estabilizacéo fisica, passando
0s sujeitos a serem seguidos em regime de ambulatério; contudo, € vulgar sofrerem
internamentos recorrentes, quer para irem corrigindo problemas ja detetados, quer para tratarem
complicagBes surgidas posteriormente. O mesmo acontece no caso das doengas progressivas,
que, como ja vimos, evoluem frequentemente por surtos. Jaime e Patricia, por exemplo, voltaram
varias vezes ao hospital.

“Estive [internado] varias vezes até... portanto, aquela fase do internamento quando estive no
coma, 2 meses e tal; acho eu que passou de 2 meses, ndo me lembro. Depois disso, estive varias
vezes internado por varias coisas; disso ja me lembro de alguma coisa” (Jaime).

“Entretanto, uma semana depois de ter entrado em Alcoitdo, tive um problema fisico, consequéncia
de uma das operacgfes exploratérias que tive, e tive que ser internada novamente; tirei um pouco
do intestino porque tinha... tive uma... ai agora ndo me lembro... uma peritonite intestinal”
(Patricia).
Os internamentos também podem ocorrer numa fase mais avancada para terapias diversas, pois
existem hospitais préprios para o efeito que, para além de oferecerem terapias na modalidade
de ambulatério, permitem a hospitalizacdo aos casos mais graves e/ou com maiores dificuldades
de deslocacado. Cerca de metade dos nossos entrevistados passaram por esta situacdo, pois
estiveram hospitalizados no Centro de Medicina de Reabilitagdo de Alcoitdo (Fernando, Hélder,
Adelaide, Abel, Palmira, Patricia, Alexandra, Marcelo, Rute e Matilde), como revelam Alexandra
e Patricia.

“Estive um ano e tal [internada]. Primeiro foi no Santa Maria, no Hospital; estive 1a um tempo.
Depois fui para Alcoitdo. Depois mandaram-me para casa. E depois vim para aqui” (Alexandra).

“Estive 1 més internada em hospital, 1 més. Sou muito rapida em tudo. 1 més. Passado 1 més, o
médico ja estava farto, mandou-me para Alcoitdo. E eu depois estive 8 meses e meio em Alcoitdo”
(Patricia).

Contudo, numa fase mais adiantada de reabilitacdo, esta pode ter continuidade noutro tipo de
entidades que oferecem cuidados de salde, tais como as que se situam na zona de residéncia,
ou sao especializadas em tratamentos especificos. Nadia estd nesse grupo.

“Agora vou tentar aqui na Cruz Vermelha, a ver se... tém |4 um centro também de fisioterapia, a
ver se € bom” (Nadia).
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Relativamente aos tratamentos médicos, embora se tenham referido pontualmente a diversos
tipos de procedimentos, a maioria dos nossos sujeitos enfatizou em especial a passagem por
multiplas cirurgias na fase pds-ocorréncia que motivou a deficiéncia. Os testemunhos de Bruno
e Jorge ilustram esta situag&o.

“Fiz muitos enxertos. Fiz... penso eu que foram 7 operagdes, para pér enxertos, para... porque eu
tive em risco de perder o joelho também porque tive gangrena. Onde eles optaram por tirar os
tecidos mortos; s6 que levou muito tempo o tecido a crescer. Tive que fazer muitas plasticas. E
isso levou algum tempo e foram muitas anestesias” (Bruno).

“Puseram la uns ferros, fiz montes de ressonancias magnéticas até ver se aceitava ou ndo o
material que eles puseram. E até que, houve um dia, que eles me disseram... e a ultima operagao
foi tirarem-me um tendao da perna, porque o que tinha, tinha arrancado mesmo a raiz do tendao,
ndo havia hipétese de ligagdo; mas ainda havia outra coisa a tentar, que era tirar da perna um
tenddo... mas ficou na mesma, sem resultado. E, entdo, decidi finalmente amputar” (Jorge).

Marieta, Amadeu, Fernando, Jaime, Palmira, Tiago e Nadia ndo passaram por intervencdes
desta natureza, sendo sujeitos a outros tipos de tratamento, como demonstra Tiago.

“Fiz a quimio, fiz a primeira sess&o; o médico disse que estava a reagir muito bem. Acho que fiz 6
sessdes e removeu o tumor” (Tiago).

De registar também que alguns dos nossos entrevistados tiveram acompanhamento de
especialidades médicas nao diretamente relacionadas com os problemas fisicos com que se
confrontaram inicialmente, em particular, dos servicos de psicologia e psiquiatria, podendo
mesmo chegar a serem medicados para o resto da vida. Amadeu, Hélder e Rute encontram-se
neste grupo.

“Tomo antidepressivos, tomo para a tenséo... eu tive picos de tensio e por isso tomo o Inderal;
mas o Inderal ndo € para a tenséo propriamente, € mais para parar esta raiva que eu tenho contida.
Tomo Bromalex, tomo o Inderal, tomo a Fluoxetina, que também é um antidepressivo, mas que
me fazem engordar; porque eu pesava 67 quilos antes do acidente e onde é que eles ja vao?
Engordei quase 20 quilos em cima desses 67. Agora ja ndo tenho 87 quilos, mas tenho menos 7
quilos. Devo estar com 80 quilos. Pronto, engordei bastante, o que para mim, psicologicamente,
também ajuda muito para o meu estado depressivo” (Rute).

No que toca as terapias de reabilitacdo, a passagem pela fisioterapia € praticamente unanime
apos estabilizacdo da condicdo de salde que deu origem a deficiéncia, visando a maior
recuperacdo possivel da funcionalidade, mas também a adaptacdo a novas formas de
mobilidade, como nos relatam Amadeu e Marcelo.

“la trés vezes por semana a Liga dos Deficientes da Ajuda. (...) E foi assim que eu consegui
comegar a andar (...) Devia ir |a fazer uma manutengdo — como o0s carros, uma revisdo de ano a
ano — mas agora ja ndo. Ja néo vale a pena. Isto ja ndo da mais (risos)” (Amadeu).

“Estive em Alcoitdo cerca de 4/5 meses a fazer, basicamente, reabilitagdo, mas reabilitacdo mais
na parte... ou na parte de me desenrascar em termos de tomar banho, de me levantar, de fazer
push ups, ndo propriamente de andar; porque a lesdo que eu tenho é completa e foi-me sempre
dito que era uma lesdo completa e que nao havia hipétese nenhuma de recuperar. Portanto, eles
nao se preocuparam com a reabilitagdo mesmo de andar. Eles preocuparam-se, sim, de pér-me o
melhor possivel para poder fazer a minha vida” (Marcelo).

A fisioterapia constitui mesmo um tipo de terapia que muitos vdo mantendo ao longo da vida, ndo

exatamente por Ihes proporcionar melhorias na sua condicao fisica, mas para manterem o nivel
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de atividade que conseguiram atingir durante a fase de reabilitacdo. Fernando e Palmira

encontram-se nessa situacao.

“Depois sai a fazer programas intensivos de fisioterapia — ainda hoje fago — e fui recuperando
alguma coisa, que aqui estou hoje. (...) Fago todos os dias fisioterapia” (Fernando).

“E agora até ao final da minha vida tenho que fazer fisioterapia. Ndo vou melhorar, mas se paro
de fazer fisioterapia, retrocedo; deixo de andar, ou vou piorando, pronto” (Palmira).

Este tipo de terapia nem sempre é efetuada em unidades de saude convencionais, podendo ser
prestado por profissionais independentes e/ou chegar a ser desenvolvido no domicilio, sendo
nela que sdo depositadas grandes esperancas de regresso a condicdo anterior, nem sempre
com o sucesso esperado. Vicente, por exemplo, montou um ginasio em casa com o objetivo de
voltar a andar e Marcelo recorreu a um profissional privado da area da fisioterapia com o mesmo

objetivo, mas os resultados ndo foram os que esperavam.

“Eramos para ir para Alcoitdo. Sé que o médico que me acompanhou sempre & nosso amigo e ele
ndo estava muito... ndo estava muito de acordo com o método que Alcoitdo estava a levar naquele
momento. E ele queria que eu comegasse a fazer a partir do zero logo... a minha reabilitagdo nao
era aprender a viver numa cadeira de rodas. E entéo, pronto, eles ajudaram-me: tipo... preparamos
aqui a minha casa, que isto aqui era s6 garagem. Fizemos aqui um ginasio; agora esta a sala, mas
aqui era um ginasio, néo tinha esta parede. Tinhamos barras de apoio; e pronto, fizemos aqui um
ginasio. Tinha uma fisioterapeuta que vinha cé praticamente todos os dias e, pronto, foi assim, que
comegou” (Vicente).

“E tive conhecimento de uma pessoa, que € um senhor chamado FL, que é um fisioterapeuta, que
ja tinha trabalhado com varias pessoas com lesdes semelhantes a minha e que até foi a Cuba com
um cliente fazer a reabilitagao dele, e trazia algumas técnicas que ele utilizava em Cuba... e, entao,
resolvi ir experimentar aquela fisioterapia com aquele terapeuta. E foram 5 meses muito
complicados porque estava a pagar muito dinheiro. Na altura estava a pagar a volta de 8 mil euros
por més. Mas pronto, foi dinheiro que eu recebi de seguros e, como queria mesmo recuperar, e
experimentamos — eu e a minha mulher — experimentamos ir por ali. Claro esta que ndo recuperei.
Treinei melhor a minha posi¢éo e a forma de me levantar, mas ndo recuperei nada do andar, nem
nada disso. Portanto, posso dizer que fui enganado ou ludibriado por essa pessoa” (Marcelo).

De facto, a eficacia das terapias é limitada, mas nem sempre 0s n0sSs0s sujeitos se encontram
preparados para o compreenderem. Por isso, ha quem continue a procura de mais tratamentos.
Foi o que aconteceu com Rute, a qual, como ja sinalizado, procurou alternativas em Cuba, mas
também sem o sucesso esperado.

“Depois, dai, fui para Cuba. (...) Eu acho que se estivesse ca e me tivesse mantido com a C a
fazer as mesmas horas de tratamento — s6 que € muito mais caro ca, as mesmas horas de
reabilitacdo que fazia em Cuba — tinha mais melhorias ca, do que tive em Cuba. Porque a pessoa
sair do seu ambiente familiar para um ambiente completamente diferente, com uma alimentag&o
diferente, com pessoas diferentes, a pessoa néo esta em casa dela, ndo esta confortavel” (Rute).

Existem igualmente sujeitos que, para além dos tratamentos efetuados com profissionais, tomam
a iniciativa de efetuarem treinos sem supervisdo, na esperanca de recuperarem mais
rapidamente, podendo mesmo utilizar alguns “truques” nesse sentido. Bruno, Amadeu e Tiago
encontram-se nesse grupo, tal como ilustrado pelo segundo.

“Até que me pus a andar sozinho. Graga a Deus nunca me aleijei. Cai algumas vezes, mas nunca
me aleijei. (...) Outro fator que eu usei — que também fiquei com a boca ao lado — foi a pastilha.
Comecei a mastigar pastilha, endireitei a boca” (Amadeu).
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Contudo, apés insisténcia, mais ou menos prolongada, muitas destas pessoas desistem deste
tipo de terapia por considerarem que ja ndo lhes traz qualquer mais-valia em termos de
recuperacdo da mobilidade anterior, como refere o Afonso.

“‘Mantive sempre a fisioterapia durante 4 anos. Porque, entretanto, depois fui operado, mas
continuei a fazer fisioterapia (...) Mas depois deixei de fazer, porque vi que ja ndo havia hipétese;
e depois também comecei a trabalhar e ja ndo havia grandes possibilidades de...” (Afonso)

Mas existem outros tipos de terapias integradas no processo de reabilitacdo, nomeadamente
terapia ocupacional, terapia da fala e psicologia, com as quais se pretende minimizar
consequéncias em outras areas funcionais e a que alguns dos participantes também se referem.
Fernando falou-nos da primeira e Alexandra da segunda.

“As atividades de vida diaria Ia com o enfermeiro ndo sei quantos — que sempre para mim foi um
bocado de treta, mas enfim — fazia parte de nos manterem ocupados com um propdsito, com um
objetivo. Obrigarem-me a: ‘ah n&o consegue apertar o botdo e desapertar o botdo com os dedos,
esta aqui um dispositivo que tira e pde e ndo sei qué’... e a gente la se entretinha com aquilo
(risos)” (Fernando).

“Eu tinha saido de Alcoitdo ha pouco tempo; pouco falava; no Santa Maria ndo falava nada (...)
Continua a ter terapia da fala” (Alexandra).

Existem também participantes que passaram por terapias alternativas, embora estas pessoas
nao estejam certas dos seus resultados praticos, como relatado por Matilde.

“Mas nessa altura, ela [amiga]... eu tinha os pés, podiam estar gelados que eu n&o tinha sensacéao.
E ela passava ali um quarto de hora com as méos dela... ela tinha feito uma iniciagéo a reiky, e
mais tarde eu penso: ‘sera que foi isso que me fez bem?’ Depois estava num pé; depois estava
numa mao; depois estava noutra. Sera que foi isso que me fez bem? Eu depois disso ja fiz reiky
com um amigo meu que faz reiky; e s6 depois de ter feito reiky com ele é que eu me lembrei:
‘espera ai, que aquilo que a T me fazia I3, sera que isso fez com que...”” (Matilde).

Finalmente, de registar a existéncia de quem tenha recorrido a videntes na esperanca de reverter
a situacao. Foi 0 caso de Jacinto que, por insisténcia da mae, passou por essa situagao.

“E a minha mae, portanto, tentou-se socorrer de tudo e mais alguma coisa, inclusivamente até
videntes, para que se pudesse ajudar o mais possivel” (Jacinto).

Complementarmente as terapias, a grande maioria dos entrevistados também teve acesso a
produtos de apoio. Na altura da entrevista apenas Amadeu, Afonso, Jorge, Nadia, Rute e Matilde
ndo usavam este tipo de produtos. Contudo, durante a fase de reabilitacdo funcional todos
chegaram a usar algum tipo de acessoério desta natureza. O tipo de produtos utilizado é variado
em funcéo da natureza das limitacdes apresentadas, mas as cadeiras de rodas e as préteses
s&80 as mais comuns neste grupo, como referem, por exemplo, Julieta e Tiago.

“No meu caso, a minha préotese do meu membro inferior esquerdo € que me auxilia na minha
deslocagao” (Julieta).

“Quando me mandaram para S. Tomé, eu fui na cadeira de rodas” (Tiago).

No entanto, apesar do reconhecimento da sua importancia para a autonomia e reabilitacdo, nem
sempre a sua relacdo com os mesmos é pacifica, havendo pessoas que ndo conseguem adaptar-

se a sua utilizagc&o, ndo tanto devido aos problemas de ordem fisica, mas essencialmente devido
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a problemas de ordem psicoldgica. Rute da-nos conta da sua averséo a cadeira de rodas, o que
acha que ajudou a sua recuperacao.

“Uma coisa que me fez avangar foi odiar de morte a cadeira de rodas. Foi isso que me fez querer
sair de la. E que eu odiava a cadeira tanto que sai...” (Rute).

No entanto, existem outros sujeitos que incorporaram os produtos de apoio na sua realidade de
tal maneira que os consideram como parte integrante das suas vidas, como nos relata Patricia.

“Quem me conhece, ja depois da cadeira de rodas, dizem que a minha cadeira de rodas faz parte
de mim. E eu sou uma pessoa que convive lindamente com a minha cadeira de rodas; portanto,
sem problemas absolutamente nenhuns” (Patricia).

Neste grupo de participantes existem mesmo pessoas que exploram ao maximo as suas
potencialidades, procurando tirar partido deles nas mais diversas circunstancias da vida, como
nos refere Marcelo.

“Uso esta cadeira s6 porque é mais facil andar de um lado para o outro. E deixo-a ca no escritdrio,
ndo a levo para casa. Por isso, é que uso esta cadeira que é de tetra. Porque é muito mais préatica
e util aqui. (...) Uso uma para andar na rua, que anda no carro comigo... (...) Todas manuais;
tirando esta, sdo todas manuais. Uso outra para fazer corrida; porque eu fago... por exemplo, hoje
a tarde vou para o pared&o ali de Carcavelos, junto ao mar, e entdo uso outra cadeira manual. E
uso uma cadeira em casa para tomar banho, que é mais estavel, para passar para a banheira,
etc., uso a manual. E uso outra ainda, na praia. Que essa ndo € manual, é empurrada pelos amigos
que me levam a agua” (Marcelo).

Ainda assim, alguns dos nossos sujeitos ndo deixam de reconhecer que este tipo de produtos
também apresenta desvantagens, as quais tém que ser sempre tidas em conta, como referido
por Bruno ou Abel.

“Até houve uma altura, por exemplo, que eu lembrei-me: ‘bom, vou emigrar'. (...) E assim, mas vou
emigrar... sera que depois |a consigo? Se tenho uma avaria na protese, sera que depois tenho
assisténcia?” (Bruno).

“Tenho mais atengao a parte das barreiras. Ja foi mais complicado. A barreira embora continue a
ser aquele... quando é intransponivel, a pessoa pura e simplesmente néo vai; ou entdo, contorna,
d& uma volta muito grande para l&4 chegar, mas vai na mesma. E o0 que me acontece” (Abel).

Nalguns casos também pode acontecer que a perspetiva que se tem dos mesmos produtos
acabe por mudar apés um extenso ciclo de convivio com a deficiéncia, ou por circunstancias
relacionadas com a vida pessoal, ou por evolucéo dos proprios produtos, levando as pessoas a
experimentarem solu¢bes para as quais ndo estavam inicialmente preparadas. Foi o que
aconteceu a Adelaide que, passados muitos anos, resolveu sujeitar-se a tratamentos com vista
a colocacao de proteses que tinha rejeitado inicialmente.

“Isto comegou para aqui a funcionar, a partir do momento em que tive a nogéo das préteses, de
quanto avancaram em termos tecnoldgicos. E, entdo, decidi experimentar. (...) Apesar de estar ha
quase 20 anos, na altura, numa cadeira de rodas” (Adelaide).

Quanto ao tempo de duragéo do processo de reabilitagéo funcional, ele é varidvel em fungéo do
tipo de lesBes, embora, em geral, seja demorado. A duracdo dos internamentos oscila conforme
o tipo de complicacdes surgidas e dos tratamentos aplicados, sendo 0 acompanhamento em
regime de ambulatério, em regra, bastante prolongado. Assim, o periodo de internamento inicial
pode variar de algumas semanas a mais de um ano. Vicente ilustra uma passagem rapida pelo
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internamento hospitalar, mas Hélder, por exemplo, demonstra como o periodo de internamento

pode ser bastante prolongado.

“Entédo, e depois disso, depois disso, pronto, fui operado no Hospital de Santa Maria; foi
estabilizada a coluna. Estive cerca de trés semanas e depois vim para casa” (Vicente).

“Bom, estive em S. Francisco Xavier. Foi la que fui operado e depois fui para o Egas Moniz fazer
parte da recuperagao. Depois vim aqui para Alcoitdo. (...) Talvez um anito, um ano e tal; sim, um
ano e tal, mais com Alcoitdo, dois anos, que seja” (Hélder).

Por sua vez, Julieta protagoniza um periodo de recuperacao longo, embora em grande parte

passado em regime ambulatdrio.

“Estive hospitalizada 3 meses e depois consegui que me enviassem para casa. Mas tinha de ir ao
hospital todos os dias (risos). (...) O Hospital de S. José foi das varias cirurgias a que fui submetida,
por uma questao de estabilizacdo; e um ano depois, depois de ter feito varias cirurgias ao meu pé
direito e aos meus membros inferiores, estava pronta para iniciar o processo da protizagdo, e ai
passei para o Hospital dos Capuchos” (Julieta).

Tendo em conta o conjunto total de terapias a que habitualmente se sujeitam estas pessoas, a
recuperacao pode durar varios anos, como demonstra Jorge.

“Até a amputagédo... foram 4 anos” (Jorge).

Por outro lado, embora, nalguns casos, se possa identificar claramente o término da reabilitacéo
nos discursos destes sujeitos, outras h4 em que ndo parece existir um limite bem definido para
a sua conclusdo, mais parecendo estarmos perante um processo que passa a desenrolar-se ao
longo do resto da vida. O excerto do relato do Jaime exemplifica a primeira situagcéo e o de Abel
a segunda.

“Eu tive muita forca de vontade até uma certa altura. Depois vi que ja ndo havia nada a fazer”
(Jaime).

“Ainda la voltei a fazer fisioterapia aqui no hospital de Alcoitdo. Ciclicamente, quase de 7 em 7
anos, fiz 14 uns tratamentos. Fiz também na Amadora algumas vezes; e agora na zona de Sintra;
de vez em quando isto esta assim mais complicado e, quando vemos que € possivel melhorar,
fazemos também” (Abel).

Concluindo, no que toca ao dominio da deficiéncia e reabilitagdo funcional, encontrdmos uma

grande diversidade de situa¢des que conduziram 0s Nnossos entrevistados a seguirem trajetorias

diversificadas. Apesar disso, destacaram-se em particular quatro grandes tendéncias de

evolucdo, que agrupamos em tipos de trajetorias de reabilitacdo funcional, pese embora a

dificuldade de distribuicdo de alguns dos nossos entrevistados pelas categorias identificadas, ja
que trilharam percursos de natureza hibrida neste dominio.

e Trajetdrias de reabilitagdo funcional limitada — tratam-se de caminhos que, embora

diversos, seguem um conjunto de passos tipicos num processo continuo de reabilitacdo

e de recuperacao até se atingir um novo equilibrio fisico a partir do qual se interrompem

as terapias e se da por terminada a reabilitacdo funcional. Estas pessoas recebem

inicialmente tratamento em hospitais publicos, com internamento, passando de imediato,

ou pouco tempo depois, a fase de reabilitagdo propriamente dita, a qual tanto pode

ocorrer com novos internamentos em unidades especificas para o efeito ou em regime
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de ambulatério no mesmo tipo de estruturas. Neste percurso também podem ser
incluidas ofertas de reabilitacdo privadas, homeadamente, nos casos que envolvem
seguradoras, sem que o tipo de intervencéo se afaste muito da anterior. Deste processo
fazem parte terapias diversas, com énfase na fisioterapia, visando a recuperacdo
funcional e/ou adaptag&o a novas formas de funcionalidade. A terapia ocupacional, a
terapia da fala e a psicologia também sao usuais, conforme a situagéo de cada um. Esta
trajetoria foi trilhada pela maioria dos nossos participantes, nomeadamente, por Bruno,
Amadeu, Hélder, Afonso, Julieta, Patricia e Alexandra.

Trajetérias de reabilitacdo funcional oscilante — tratam-se de percursos em que, apesar
do cerne do processo ser idéntico ao anterior, existem momentos de retorno aos
tratamentos médicos durante o periodo de reabilitacdo e/ou momentos de reabilitacdo
posteriores ao término do processo principal. Estes procedimentos podem visar a
correcao de sequelas originais, podendo mesmo fazer parte do plano terapéutico inicial,
ou de problemas surgidos posteriormente; € também o caso de quem esta sujeito a
evolucdo de algumas doencas progressivas que se manifestam por surtos muito
espacados, levando a vérios ciclos de reabilitagédo independentes uns dos outros; podem
ainda visar a aplicacdo de tratamentos inovadores na esperanca de melhoria da
qualidade de vida do sujeito e/ou a introdu¢do de novos produtos de apoio no seu
quotidiano. Evoluiram por este tipo de trajetéria Adelaide, Jorge, Tiago e Fernando.
Trajetorias de reabilitagdo funcional alternativa — nelas se incluem as pessoas que, quer
tenham inicialmente e/ou paralelamente percorrido um dos outros caminhos, a dada
altura do percurso — por sua iniciativa ou diligéncias de terceiros — seguem alternativas
diferentes de reabilitacdo na expetativa de obterem melhores resultados do que com os
tratamentos convencionais. Neste grupo podemos incluir, em particular, Vicente, que
optou por efetuar todo o processo de reabilitagdo na sua prépria casa, por
aconselhamento do médico que o seguiu, mas também Marcelo e Rute, que recorreram
a métodos de fisioterapia intensiva (inclusivamente no estrangeiro) apoés alta oficial,
embora sem terem atingido os resultados esperados; Matilde e Jacinto, por sua vez,
apesar de terem seguido percursos tradicionais, usufruiram também de experiéncias
alternativas por iniciativa de terceiros, embora com perceces diferentes dos resultados:
a primeira considerou-as benéficas e o segundo, inuteis.

Trajetorias de reabilitacdo funcional ao longo da vida — tratam-se de casos em que as
pessoas, independentemente do tipo de sequelas e dos meios utilizados para a
reabilitacdo, v8o sempre efetuando ciclos terapéuticos periodicamente mesmo muito
tempo depois de terminada a fase de reabilitacéo principal, ou de pessoas com doencas
progressivas, que obriguem a acompanhamento sistematico; neste caso, o objetivo das
terapias esta relacionado com a recuperacdo de surtos e/ou manutencdo da condicdo
existente, ndo se esperando qualquer ganho extraordinario com a sua frequéncia.

Encontram-se nesta situacdo Abel, Jaime, Palmira, Marieta e Nadia.
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A figura seguinte pretende representar o conjunto de tépicos abordados pelos participantes neste

estudo no dominio da deficiéncia e reabilitacao funcional.

Deficiéncia e reabilitagao funcional
A S
N
Origem da deficiéncia Sequelas da deficiéncia Processo de reabilitagao
S J (. S
a e
\ Passagem por
unidades de salde
Repentina A curto prazo
Tratamentos, terapias e
Gradual A médio/longo prazo produtos de apoio
Duracéo do processo
N RN RN J
N
Trajetorias de reabilitagao funcional
vy
-
Reabilitagao Reabilitagao Reabilitagao Reabilitagéo ao
limitada oscilante alternativa longo da vida

Figura 6 — Marcos e trajetorias encontrados no dominio da deficiéncia e reabilitagdo funcional
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3.1.3.2. Deficiéncia e formacao

No que toca a formacéo, podemos identificar nos relatos dos nossos interlocutores trés temas
dominantes que condicionaram 0s seus percursos nesta area: a presenga ou auséncia de
ensino/formacéo na fase pos-deficiéncia; as razGes para as escolhas realizadas; e os resultados

alcancados neste dominio.

No que concerne a frequéncia de ofertas de ensino/formacdo na fase poés-deficiéncia
encontramos duas situacfes distintas: os que apostaram na melhoria das qualificacdes
académicas e/ou profissionais (a grande maioria dos participantes neste estudo), e 0s que nao

o fizeram (apenas pouco mais de um terco dos participantes).

Assim, Marieta, Jaime, Patricia, Alexandra, Nadia, Rute e Matilde®>* ndo mencionaram o
envolvimento em qualquer tipo de ag¢do educativa e/ou formativa apds o inicio da deficiéncia.
Trata-se de um grupo de entrevistados com niveis de qualificacdo heterogéneos, jA que conta
com habilitag6es académicas que vao do 4° ano de escolaridade a licenciatura. Deste grupo,
apenas Rute justificou 0 motivo para ndo ter dado continuidade ao seu curso superior — ja que
frequentava a universidade na altura do acidente que originou a deficiéncia — alegando
dificuldades em conciliar as particularidades da sua nova existéncia com a vida académica.

“Também estudava. (...) Era [trabalhadora-estudante]. (...) Eu voltei a Faculdade depois do
acidente, mas ndo sou capaz. Porque eu estudava na Faculdade de Direito da Universidade de
Lisboa. E as universidades ndo estéo preparadas para pessoas como eu, que tenho problemas de
memoria e, para além disso, tenho problemas motores, de escrita; ou seja, eu ndo podia fazer
exames escritos porque em vez de demorar 3 horas, que é o tempo do exame, além de ser muito
cansativo — era para mim e para quem estivesse a assistir ao exame — que era capaz de demorar
7 horas a fazer um exame, isso era um dos motivos; outro motivo € que eu tenho um problema de
memoria, como a doutora viu” (Rute).

Porém, todos os outros interlocutores estiveram envolvidos nalgum tipo de qualifica¢éo, tendo
fundamentado o porqué das suas escolhas. Assim, Fernando e Julieta, que se confrontaram com
a deficiéncia ainda muito jovens e numa fase em que se podiam considerar trabalhadores-
estudantes, optaram pela retoma de percursos de qualificacéo ja iniciados, dando continuidade
aos respetivos cursos superiores, cOmo hos conta o primeiro.

“Eu ja estava no Instituto Industrial; ja tinha feito o primeiro ano. (...) Portanto, ndo mudou esse
projeto de fazer quimica: existia e conclui-o. Interrompeu-o mas nao alterou” (Fernando).

Nao existindo no ensino universitario qualquer tipo de apoio oficial para acompanhamento deste
tipo de estudantes, quem seguiu este caminho deparou-se com algumas dificuldades, as quais
foram ultrapassadas com recurso a ajuda de colegas, de professores e até da tecnologia, como
nos relata Julieta.

“Fazia trabalhos de grupo, recebia os meus colegas em casa; e muito acompanhamento das aulas
era feito por email. Felizmente, existe esse lado bom desta tecnologia disponivel” (Julieta).

54 Fernando também n&o frequentou qualquer percurso de qualificagdo apds o segundo surto da doenca que o afetou,
mas deu continuidade a sua formac&o apds o primeiro surto, motivo pelo qual ndo foi considerado neste grupo.
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Este facto ndo constituiu, pois, impedimento para a conclusao dos percursos de formacéo inicial
destes entrevistados, nem para a continuidade do investimento nos estudos, ja que ambos
continuaram a frequentar outras ofertas de ensino superior e/ou de formacdo continua
posteriormente, como também ilustrado por Julieta.

“Bom, eu tenho aqui um projeto futuro que esta na iminéncia de estar concluido, que é o meu
mestrado. E o meu projeto de mestrado € precisamente sobre estas questdes, fala sobre os ‘corpos
alterados: limitagao ou criagao’, portanto...” (Julieta).

Por sua vez, Bruno, Amadeu, Hélder, Adelaide, Jacinto, Jorge e Abel> optaram pela frequéncia
de reabilitacdo profissional, alguns dos quais — Amadeu, Adelaide e Jorge — chegaram a
frequentar mais do que uma oferta desta natureza, como explica Adelaide no excerto seguinte.

“Por intermédio de uma pessoa amiga, inscrevi-me na instituicdo. Entretanto, chamaram-me, fiz
aqueles testes psicotécnicos — que na altura fazia-se — e, portanto, calhou-me as Técnicas
Administrativas e fui la parar. (...) Depois de terminar o curso... naquela altura, podiamos sair de
um curso e entrar noutro; por isso é que fui tirar o curso de Artes Graficas e fiquei Ia a trabalhar”
(Adelaide).

Dado que este tipo de oferta formativa ndo conferia na altura qualquer tipo de certificacdo
académica ou profissional, alguns destes entrevistados optaram por frequentar posteriormente
novos percursos de qualificagdo. Foi o caso de Bruno, Amadeu, Hélder, Jacinto e Jorge, como
este ultimo nos explica.

“S6 tinha o 6° ano ainda. La no CIDEF fiz uns cursos — que hoje em dia ndo estava assim sem
aqueles cursos — mas como ndo tinham equivaléncia nenhuma... (...) Eu fiz 0 9°, comecei, entre
aspas, a apanhar gosto pela coisa: ‘eh, pa, eu vou mas & aproveitar e vai ja mas € o 12° ano e
tudo” (Jorge).

Mas no grupo de participantes neste estudo também houve quem entrasse diretamente em novos
percursos com certificac@o escolar e/ou profissional. Foi o caso de Afonso, Vicente, Palmira e de
Tiago, como exemplifica este ultimo.

“Fui estudando e tal, nas Novas Oportunidades, tirei o 9° ano; ndo consegui a primeira, tive que
fazer outros médulos para concluir, e conclui. Desde aquela altura ndo parei de estudar! (...) E
guando consegui, pronto, comecei outra vez a estudar. Nao entrei logo para o 12°, mas fiz aqueles
maodulos de 50 horas, 25 horas e fiz uma data deles. Até que vim aqui para esta escola” (Tiago).

Em termos globais, quem se dedicou a frequéncia de novos percursos com certificacao escolar
elou profissional escolheu uma ou mais opg¢Bes entre seis vias diferentes para obter a dita
certificagao: através de processos de RVCC, como foi o caso de Bruno, Amadeu, Hélder, Vicente
e Tiago; por meio de curso do ensino recorrente, como foi o caso de Afonso; pela frequéncia de
apenas algumas unidades modulares, como aconteceu com Palmira e também com Tiago; por
via de cursos EFA de dupla certificacdo, como foi igualmente o caso de Tiago; pela frequéncia
do ensino superior, como foi o caso de Fernando; e ainda pela frequéncia de um curso por
correspondéncia complementado por formacdo no &mbito do sistema de reabilitagcdo profissional,

que permitiu a Jacinto 0 acesso a certificacdo profissional. Neste grupo, Tiago foi aquele que

55 Abel também frequentava o ensino universitario na fase pré-deficiéncia, mas considerou que o curso que
frequentava — filosofia — ndo |he traria grandes mais-valias profissionais apos a instalacéo da deficiéncia,
preferindo abandonéa-lo.
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mais apostou na qualificacdo, passando por uma maior diversidade de ofertas
educativas/formativas. Os excertos dos relatos de Afonso e Jacinto ilustram algumas destas
escolhas.

“Comecei a estudar como autoproposto noturno...” (Afonso).

“Por casualidade vinha a ler uma revista do correio da manha e vi um curso de eletrénica e eu
assim: ‘olha, aqui esta uma coisa que eu gostava de fazer' — ndo sou pessoa de estar parado — e,
portanto, falei com esses individuos para fazer eletrénica a distancia. (...) E depois fui ao Centro
de Formacdao Profissional de Alcoitdo, por causa desta situacéo, que a D. M disse que eu tinha
que lair prestar provas... era 15 dias, basicamente para se prestar provas daquilo que sabia fazer”
(Jacinto).

A frequéncia de formacgéo profissional continua surge, em regra, como complementar da
qualificacdo inicial dos nossos interlocutores para suprir necessidades relacionadas com a area
profissional. Marcelo é o Unico do grupo de entrevistados que apenas frequentou este tipo de
oferta apds a aquisicdo da deficiéncia, sendo que Bruno, Fernando, Afonso e Julieta — os
restantes entrevistados que integram este grupo — ja tinham participado noutro tipo de ofertas
escolares e/ou formativas nesta fase das suas vidas, como acabamos de ver. Julieta, por
exemplo, fala-nos de uma especializacéo que foi efetuar ao estrangeiro.

“Estive la um ano a fazer, digamos, uma poés-formacéo ou uma pés-graduacdo ao meu curso de
ca da Escola do Hot Clube de Jazz” (Julieta).

Em termos globais, podemos, entdo, constatar que, no grupo de participantes que deram
continuidade aos percursos de qualificagdo, a opcao mais procurada foi a que se prendeu com
a aquisicdo de novos graus académicos e/ou profissionais — que foi frequentada por dez
entrevistados — seguida da reabilitacao profissional — frequentada por sete pessoas — e sé depois
da opcédo pela formagdo continua — por onde passaram cinco pessoas. No que toca a
conjugacbes de ofertas de qualificagcdo, a combinagdo mais frequente inclui a reabilitagdo
profissional associada a formagdo que confere novos graus académicos e/ou profissionais,
caminho que foi percorrido por Amadeu, Hélder, Jacinto, Bruno e Jorge, como ilustrado pelo
primeiro.

“Enfiei-me logo nesse curso de Operador de Servigos Rapidos (...) Fiz [o RVCC] em Benfica”
(Amadeu).

Porém, Bruno também frequentou formacao continua, pelo que, em conjunto com Fernando —
que juntou a retoma do curso interrompido como novas certificacdes e formacéo continua — faz
parte dos que evoluiram por trés tipos de opcdes diferentes no que toca a qualificagdo, como
demonstra Fernando.

“Portanto, ndo mudou esse projeto de fazer quimica: existia e conclui-o. Interrompeu-o mas néao
alterou. Eh p4, ja depois disso, mas isso ja estava aqui nestes trabalhos ndo de quimica, mas de
formacéo profissional, andei no Técnico em eletrotecnia. Ainda fiz la ndo sei quantos anos; depois
chateei-me fui para matematicas puras, para a Faculdade de Ciéncias. (...) Eh pa e eu la fiz o
chamado curso de professor FPA — professor de formagéao profissional acelerada” (Fernando).

Todos os outros combinaram apenas dois tipos de ofertas, embora possam ter frequentado mais

do que um curso no &mbito de uma delas, como ja constatado: a combinacéo de nova certificagéo
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com formacao continua foi uma opcdo para Afonso; Abel, tendo desistido do curso que
frequentava inicialmente, acabou por efetuar um percurso de reabilitacao profissional; e Julieta

combinou a continuagdo do percurso anterior a deficiéncia com formagéo continua.

Quanto as razdes para as escolhas efetuadas no dominio da qualificagdo, embora nem todas as
pessoas tenham justificado o motivo para as suas opg¢des, encontramos nos seus relatos quatro
principais ordens de razfes para as mesmas: reintegracdo e/ou valorizacdo profissional,

motivacdo e valorizacdo pessoal; ocupacao de tempo livre; e incentivo de terceiros.

Assim, em grande parte dos casos, a deficiéncia provocou alteracdes que precipitaram a
incapacidade de desenvolvimento das profissBes anteriores, o que levou algumas destas
pessoas a ponderarem prosseguir a via da qualificacdo com o objetivo de adquirirem
competéncias e/ou certificacdes que lhes permitissem a reintegracdo e valorizacéo profissional,
como nos explica Tiago.

“Depois eu vi aqui eletronica e disse: ‘bem eu vou’; porque vi eletrénica. (...) Mesmo que eu ndo
trabalhe como técnico de eletrénica, mas aprender, ndo é, melhorar os meus conhecimentos, e ter
0 12° ano j4 € bom. Também é uma ferramenta agora para o mercado de trabalho e isso” (Tiago).

Nalguns destes casos a escolha relacionou-se sobretudo com a aquisicdo de competéncias e/ou
certificacio de ordem profissional, como aconteceu com Adelaide.

“Vim para casa e comecei entdo a procurar saidas, ndo é... procurar formas de preencher a minha
vida. Porque a vida era outra, completamente diferente daquela que eu tinha deixado (,,,) E, entao,
dei inicio @ minha jornada de... ingressar num curso, tirar o dito curso...” (Adelaide).

Noutros casos, as opg¢Oes seguiram a légica da certificacdo académica que também
consideraram adequada para aceder a novos e melhores empregos, que foi a via escolhida por
Tiago.

“Depois comecei a interessar-me pela escola. (...) Fui para as Novas Oportunidades para o
CENFIC” (Tiago).

Mas houve ainda quem tenha considerado pertinente juntar as duas ldgicas de qualificagédo
visando a valorizagao profissional, como foi o caso de Bruno.

“Entretanto, levou-me a perguntar formacgdo. Na altura lembrei-me em seguir... de aprender a
trabalhar no AUTOCAD. Quando procurei essa formagéo, eram precisas outras bases a nivel de
informatica... quando fui parar ao CIDEF. (...) Acabei também por fazer o reconhecimento de
competéncias, que isso também abriu portas para... por exemplo, para concorrer agora para ficar
efetivo aqui na casa onde estou a trabalhar. Porque se ndo tivesse feito esse reconhecimento ndo
conseguiria” (Bruno).

No entanto, como vimos anteriormente, alguns destes sujeitos seguiram o seu caminho neste
dominio tendo em vista ndo s6 as saidas profissionais, mas também questdes de motivagdo e
valorizac&o pessoal. Foi o caso de Tiago.

“Eu quero é estudar. Quero é continuar a estudar. (...) E se der para continuar, também continuar.
Se der para seguir para 0 ensino superior seria 6timo” (Tiago).
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Existe também um grupo de pessoas que seguiu caminhos de qualificacdo como forma de
ocupacéo do tempo livre, o que é bem evidente no discurso de Hélder.

“Depois estive ainda bastante tempo sem emprego; foi por isso também que eu me meti no curso
de formacéo; para estar entretido, para estar a fazer alguma coisa e aprender alguma coisa, que
o saber ndo ocupa lugar. Porque mesmo que uma pessoa nao fosse barra no curso — foi o que eu
pensei — alguma coisa ca fica e alguma coisa se aproveita. Por isso, € bom e nao estou enfiado
em casa, nao é&” (Hélder).

Jorge, Vicente e Amadeu representam o grupo de quem — pelo menos, inicialmente — seguiu um
percurso de qualificacdo por incentivo de terceiros, como nos relata o primeiro.

“Foi através de uma assistente social que me dava assim um acompanhamentozinho... (...) E
entdo, essa assistente social: ‘entdo, mas vocé percebe alguma coisa de computadores?’ E eu:
‘Computadores? Nadinha; até para jogar tenho dificuldade.’ ‘E ndo quer ir experimentar? Se eu Ihe
conseguisse arranjar uns cursos de informatica, vocé ia?’ E eu: ‘lal’ E foi assim que fui parar ao
CIDEF” (Jorge).

Apesar de ndo ser explicitamente admitido por nenhum deles, os percursos de qualificagdo
também parecem ter acabado por apresentar uma fungéo “terapéutica” para varios dos nossos
interlocutores, ja que foram utilizados como forma de ajudar a ultrapassar a transi¢do entre a
fase pré e pds-deficiéncia, o que se nota particularmente nas situacdes em que a razdo para as
escolhas se prendeu com o incentivo de terceiros e com a ocupacéo de tempos livres, como se
depreende do discurso de Afonso.

“Depois comecei a estudar a noite, como autoproposto noturno; sempre uma pessoa ficava um
bocadinho mais distraido” (Afonso).

Relativamente a avaliacdo dos resultados obtidos e a forma como decorreram os percursos de
qualificagcdo, constata-se que, apesar do empenhamento revelado pela maioria destes sujeitos,
nem sempre estes caminhos se revelaram faceis para os nossos entrevistados. Na verdade,
alguns tiveram que se esforgar bastante para alcancarem os seus objetivos, registando-se vérias
referéncias a insucesso, interrup¢des, mudancas de areas tematicas e desisténcias pelo
caminho, como ilustrado pelos relatos de Amadeu e Tiago.

“Nao [completei]. (...) Nao. Eu estive la até ao fim, sempre. Sé que a cabega ndo estava ali”
(Amadeu).

“La no CENFIC nao consegui; tive que ir para Alvalade” (Tiago).

Estas dificuldades tanto parecem estar relacionadas com a propria condicdo dos sujeitos, como
com a forma como a oferta formativa se organiza e/ou é disponibilizada a estas pessoas, como
demonstra Hélder.

“Eu ndo sei como é que esta agora, mas aquilo foi logo dos primeiros [cursos]... o planeamento
em si das coisas; quer dizer... imagine estarem a dar coisas em inglés a pessoas que nunca
aprenderam inglés. Pronto! Esta a perceber? Estar a dar programacao, frases e palavras em inglés
e coisas em inglés, a pessoas que nunca tinham tido inglés” (Hélder).

No entanto, constata-se que, sempre que o0s objetivos foram atingidos, o sentimento de
gratificaco parece ser bastante elevado, como nos revela Julieta no excerto que se segue.

“Portanto, voltei a mesma escola. Foi um processo extremamente duro, mas extremamente
enriguecedor. Foi assim um obstaculo bem grande, mas que eu senti que precisava de o
ultrapassar” (Julieta).
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De assinalar ainda que a larga maioria dos que se propuseram dar continuidade aos percursos

formativos obtiveram sucesso nos seus propositos, considerando que a formacgdo obtida

contribuiu de forma decisiva para o fim a que se destinava, como demonstrado por Adelaide.

“Ah, [o curso] serviu em todos os aspetos! Serviu... Serviu para aprender novamente, para
reaprender a lidar com as pessoas; que isto ao fim de uns anos isolados — que isto acabou por ser
uns 2, 3 anos, sensivelmente, isolada (...) mesmo a nivel pessoal, sentir que temos muito mais
valor do que aquilo que a partida achavamos que tinhamos. Foi essa a sensagéo... de que ainda
era necessaria, de que ainda tinha muito para dar. Que tinha a capacidade de ter uma profissao,
gue tinha a capacidade de ser eficiente e fazer algo. Aprendi de toda a forma. De toda a forma
aprendi que valia a pena todo aquele sacrificio que eu estava a ter no dia-a-dia. E foram muitos;
acredite que foram muitos” (Adelaide).

Ainda assim, também se registam casos menos bem-sucedidos na utilidade dada a formacéo

adquirida, como relatado por Hélder.

“Ah, [0 curso] ndo serviu para nada; praticamente para nada” (Hélder).

Em resumo, no que concerne ao dominio da educacdo/formacgéo, apesar da panodplia de

caminhos trilhados pelos participantes neste estudo, da forma como decorreram 0s percursos e

do uso que lhes foi dado, podemos identificar trés grandes tipos de trajetérias de formacdo na

fase pos-deficiéncia, que se podem agrupar da seguinte forma:

Trajetorias de reabilitacdo profissional — trata-se do caminho seguido apenas por
Adelaide e Abel, o qual é caraterizado unicamente pela frequéncia de ofertas de
formacdo profissional disponibilizadas exclusivamente no ambito do sistema de
reabilitagdo profissional portugués e, por consequéncia, dirigido s6 ao publico com
deficiéncia; a l6gica subjacente a escolha deste percurso € a da insercéo profissional,
pois quem o escolheu pretendia fugir ao desemprego e/ou a inatividade por via do
desenvolvimento de competéncias em areas profissionais distintas daquelas que eram
exercidas antes do aparecimento da deficiéncia;

Trajetorias de certificacdo académica e/ou profissional — trata-se do itinerario trilhado por
Fernando, Afonso, Vicente, Palmira, Julieta e Tiago, os quais frequentaram apenas
ofertas educativas/formativas que permitem a certificacdo académica e/ou profissional e
que se encontram disponiveis para a generalidade da populacdo; apesar de alguns
destes interlocutores terem frequentado este tipo de ofertas numa logica ocupacional
elou de desenvolvimento pessoal, a maioria também visava a insercdo profissional,
acreditando que o grau académico e/ou profissional poderia constituir uma mais-valia
para o efeito; contudo, como tivemos oportunidade de verificar, o tipo de ofertas
frequentadas e os niveis alcancados foram bastante variados;

Trajetorias de certificagdo académica mediadas pela reabilitacao profissional (mistas) —
trata-se de um percurso que soma a frequéncia de cursos disponibilizados pela via da
reabilitacdo profissional a de ofertas com equivaléncia escolar e/ou profissional, ja que
0s primeiros ndo permitiam o acesso a um grau de qualificacé@o; foram protagonistas

desta trajetoria Bruno, Amadeu, Hélder, Jacinto e Jorge, 0s quais consideraram que
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teriam melhores oportunidades profissionais se

juntassem a certificacdo as

competéncias técnicas adquiridas no ambito da reabilitacao profissional; também aqui

se pode constatar a logica da valorizagéo e satisfacdo pessoal que acresce a légica da

insercdo profissional na escolha deste tipo de ofertas.

De salientar ainda que, embora ndo se possa constituir como uma trajetéria de formacao

autébnoma, se regista a opcéo pela frequéncia pontual ou sistematica de formacédo ao longo da

vida por cerca de um quarto do total dos entrevistados, o que reforca a ideia de que estas

pessoas atribuem um valor elevado a qualificacdo nas suas biografias.

A figura seguinte pretende oferecer uma visdo esquematica da evolugéo registada neste campo

na fase pés-deficiéncia:

.

/

Deficiéncia e formagao
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Figura 7 — Marcos e trajetorias no dominio da formagao
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3.1.3.3. Deficiéncia e trabalho

No que toca a este dominio encontramos referéncias as alteracdes que a deficiéncia acarretou
na vida laboral destas pessoas, a condigcdo perante o trabalho, a importancia que este representa

nas suas vidas e as trajetorias laborais seguidas na fase pés-deficiéncia.

No que toca as alteracGes, embora nem todos o0s entrevistados se tenham pronunciado
explicitamente sobre o tema, depreende-se, pelos seus discursos, que os efeitos da deficiéncia
na esfera laboral podem ser diversos conforme o plano temporal em que ocorrem, podendo
registar-se desfechos diferentes a curto e a médio/longo prazo. Assim, a curto prazo, todos os
nossos interlocutores foram confrontados com a impossibilidade de exercicio da atividade
profissional no periodo que se seguiu ao acontecimento que conduziu a deficiéncia, sendo esta
interrupcdo mais ou menos prolongada conforme o tempo de recuperacgéo das respetivas lesdes.
No entanto, para a grande maioria deles esta auséncia foi prolongada, podendo estender-se até
ao limite legal de atribuicdo da incapacidade temporaria para o trabalho® — vulgarmente
denominada de “baixa” — como referem, por exemplo, Marieta e Palmira.

“Estive 2 anos de baixa; 2 anos e meio” (Marieta).

“Desde que tive o AVC, estive 3 anos de baixa, o maximo que podia, nio &, ligada ainda a entidade
patronal” (Palmira).

Quando isso acontece, a incapacidade tempordria pode passar a permanente, determinando a
atribuic&o de pensbes de invalidez, o que constitui a consequéncia mais comum da deficiéncia a
médio/longo prazo no plano laboral — onze dos nossos entrevistados passaram por esta situagao
(Marieta, Amadeu, Afonso, Jaime, Jorge, Palmira, Patricia, Alexandra, Nadia®?, Rute e Matilde),
como ilustrado por Afonso.

“Na altura, quando terminaram os 1095 dias, eu, em minha casa, recebi a pensdo cortada em
metade. Eu, como estava a receber por intermédio do centro de segurancga social de Setubal, dirigi-
me & para saber o que é que se estava a passar. E elas disseram-me: ‘Ndo. A partir desta data,
vocé ja ndo vai receber mais baixa nenhuma. Vocé vai ser automaticamente pensionista. Vai ser
reformado. E vocé, a partir de hoje, pode trabalhar em todas as atividades, exceto como condutor
manobrador, que era aquela que vocé tem aqui.’ ‘Ok, tudo bem, pronto™ (Afonso).

Porém, nem sempre a passagem a reforma por invalidez parece ser bem aceite pelo préprio,
havendo quem faca diversas tentativas para retomar a atividade laboral, quer nos antigos
empregos, quer em novos empregos, motivo pelo qual, existem varios entrevistados oficialmente
reformados, mas que se encontravam a trabalhar na altura da entrevista ou que procuravam
emprego como nos relatam Palmira e Amadeu.

“Eu pedi uma reunido a entidade patronal, a dizer que queria ingressar no mercado de trabalho
novamente, mas nao tive qualquer resposta. Portanto, restou-me pedir a reforma por invalidez.
Depois inscrevi-me na OED; soube da OED, vim-me cé inscrever. Arranjaram-me um emprego

%6 1095 dias no caso dos trabalhadores por conta de outrem, de acordo com o Guia Pratico do Subsidio de Doenga do
ISS-IP, disponivel em http://www.seg-social.pt/documents/10152/24095/5001_subsidio_doenca/7eefa38c-22f9-4552-
b291-f97b99d39c0c, consultado em 16-02-2019.

57 Nadia encontra-se atualmente a auferir penséo de invalidez, mas sé passou a essa condic&o ap6s uma longa carreira
profissional na fase pés-deficiéncia.
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excelente, numa empresa que é a QV, em Algés de Cima. Ainda estive 14 a trabalhar quase 2 anos,
a fazer inquéritos de satisfacdo de servico prestado para a GALP; entretanto a GALP abriu
concurso de renovacéo desse trabalho, desses inquéritos, e a empresa onde eu estava a trabalhar,
a QV, ndo ganhou esse concurso, portanto fechou o setor em que eu estava. Viemos todos para
arua; éramos a volta de 9 pessoas” (Palmira).

“[Agora] sou paquete. Levo correio interno... o meu trabalho é: sair daqui, ir as Laranjeiras, ao
Centro Ismail... ao lado da Loja do Cidad&o. Esta a ver aquele monumento que ali esta? E o Centro
Ismail. Depois Ia, levanto o correio; pego no correio, vou para a sede, para a Lapa. Chego |3,
entrego o correio. Se eles la na sede tiverem trabalho para fazer, vou fazer, ou entregar
documentagdo em escritérios, ou levar correio ao correio... vou fazer a minha voltinha. Depois vou
para casa” (Amadeu).

Ainda que a pessoa regresse ao mercado laboral, pode acontecer que, mesmo passado bastante
tempo ap6s a aquisicdo da deficiéncia, a prestacdo do trabalho seja interrompida
temporariamente devido a questdes com ela relacionadas, como nos explica Adelaide:

“E pronto, foi nesse momento que resolvi parar, meter baixa e dedicar-me exclusivamente as
proteses. Até a data. Ja la vao uns bons meses. (...) E mesmo um momento stand-by, a nivel
profissional” (Adelaide).

Quando acontece o regresso a atividade laboral, este pode ser pautado por experiéncias bem-
sucedidas de reintegragéo profissional, mas o contrario também é habitual. No nosso grupo de
interlocutores, Marcelo € um exemplo de sucesso a este nivel e Rute personifica o paradigma do
insucesso, relatando grandes dificuldades de aceitacdo por parte de colegas e superiores
hierdrquicos quando retomou o antigo emprego.

“Eu nunca perdi os contactos com a empresa. Na altura a empresa € que quis que eu voltasse (...)
E eles é que... ndo pedi. Eles é que me incentivaram para voltar a trabalhar” (Marcelo).

“Tive muito mas experiéncias na minha reabilitagado profissional porque tentaram que eu... que eu
ja estava a tentar trabalhar quando fui para Cuba, mas para aperfeicoar — porque eu era boa
comercial e, portanto, a eles interessava-lhes que eu estivesse a vender — e, entdo, acharam que
se eu fosse para Cuba, aquilo ia ser um milagre; que eu vinha de 1a a 100%. S6 que nao foi assim.
Depois vim outra vez para os servigos centrais. (...) Ficava todo o dia a olhar para um computador.
A mim nunca me deram nada que fazer! (...) Soube ontem que chamavam ao Tagus Park a ‘praca
de taxis’, que é onde punham as pessoas a dormir até as despedirem” (Rute).

E igualmente bastante comum que estas pessoas acabem por ficar desempregadas —
nomeadamente, por falta de acessibilidade ao local de trabalho, por dificuldades de aceitacao
dos colegas e empregadores ou por incompatibilidades surgidas entre as carateristicas do
trabalhador e do posto de trabalho — levando-as a encetar a procura de novas alternativas
profissionais e/ou outras formas de ocupacgéo, por vezes bastante diferentes das iniciais, como
nos dao conta Abel e Palmira.

“[Es]tive [desempregado] uns meses, uns meses bons... espere ai, ora, ora, deixe-me ca ver...
guase um ano. (...) Estive a porta [do antigo local de trabalho]. Muitas vezes. Aquilo tem uma
escadaria muito grande. (...) Eu trabalhava no 1° andar. Ai foi um corte radical” (Abel).

“Desviei completamente [da area em que trabalhava]... agora é sé contactos telefénicos! (...)
Tenho até relatério médico em que diz que ndo posso exercer a atividade que fazia anteriormente”
(Palmira).

Ainda assim, € pouco comum a referéncia a adaptacdes aos locais e/ou postos de trabalho a
desempenhar por estas pessoas, demonstrando que, mesmo quando existe a intervencéo de

organismos especificos para apoio a colocacdo profissional, opta-se prioritariamente por
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encontrar alternativas profissionais que sejam passiveis de serem executadas sem necessidade
de introducéo de alteracdes, ou em que 0s ajustamentos a induzir sejam pouco significativos.
Marcelo, que voltou ao seu trabalho anterior, foi dos poucos que beneficiou do ajustamento da
sua fungéo.

“E depois do acidente, quando regressei ao trabalho, a empresa decidiu — comigo, ndo &, nao foi
nada unilateral — que era melhor eu passar a ter fungdes no escritorio, porque os clientes ndo eram
obrigados a ter condi¢gBes para eu — isto sou eu a dizer, ndo estou a falar pela empresa, estou a
falar por mim — ndo eram obrigados a ter condi¢des para terem uma pessoa deficiente a trabalhar”
(Marcelo).

Apesar da opcédo pela procura de emprego por conta de outrem ser a mais vulgar, temos no
nosso grupo de entrevistados uma pessoa que criou 0 seu préprio negocio apés a aquisicao da
deficiéncia — Jacinto — que nos conta como decorreu 0 processo.

“Mais tarde comecei a trabalhar — ainda n&o tinha o curso feito, mas j& tinha bases — comecei a
trabalhar numa casa aqui em Vila Franca que dava... tinha radios e aparelhagens e coisas assim
para reparar. Entretanto, a minha casa estava a deixar de ser casa para ser armazém de aparelhos,
e eu falei 14 em baixo no Centro de Emprego, com a DM, para me candidatar a instalacéo de
emprego por conta prépria. (...) Alterei a minha vida para montar o meu proprio negécio. Na altura
ndo esperava de ser isto. Portanto, era basicamente s6 para mim. Entretanto, em 2000, viemos
para aqui — porque comeg¢amos primeiro la em baixo junto ao hospital — e, entretanto, ja dei trabalho
a cinco pessoas, pelo menos” (Jacinto).

O mais habitual é que o processo de (re)colocacdo profissional seja demorado ainda que se
processe com apoio de entidades especificas para o efeito e/ou com recurso a medidas ativas
de emprego, havendo mesmo quem considere que nunca conseguiria voltar a trabalhar sem o
apoio deste tipo de entidades, como foi o caso de Afonso e Tiago.

“(...) Era enviar curriculos para um lado, curriculos para o outro. O meu curriculo era muito bonito,
segundo eles disseram: ‘o curriculo € muito bonito, mas s6 que nés ndo estamos a procura de
pessoas como o senhor; estamos a procura de pessoas que € 0 primeiro emprego, e ndo sei que
mais e tal e coisa’. E fui abandonado por muitas empresas” (Afonso).

“Tenho feito candidaturas espontaneas, ou seja vou a entrevistas que ndo sdo da parte da OED,
ndo sdo encaminhadas pela OED, e é muito complicado; porque quando entro para ser
entrevistado, aquela pessoa que esta la dentro ndo sabe o que é uma pessoa com deficiéncia”
(Tiago).

Apesar dos esforcos, registam-se mesmo casos de pessoas que ndo conseguiram voltar ao
mercado de trabalho ou que apenas tém trabalhado sob a forma de biscates, considerando-se
como desempregados. E disso que nos da conta Jorge.

“Continua sem aparecer nada. Se nao fossem estes contactos que eu tenho... la esta, sdo pessoas
que ja conhecem: ‘o gajo arranja computadores e € um tergo do que se paga numa loja...” Comecei
a fazer uns pregos também especiais e realmente tem dado certo" (Jorge).

Ainda assim, regista-se o fato de um dos nossos entrevistados ter obtido emprego por iniciativa
de uma entidade empregadora. Foi o caso de Vicente.

“Eu ndo soube, procuraram-me. Procuram-me. Era uma empresa familiar, como eu estava a dizer,
e estavam a precisar de alguém para dar apoio a uma das pessoas do trafego. E pronto, uma
pessoa falou com outra: ‘ah, o Vicente como é que ele esta? Como é que ele ndo esta? Estava a
precisar de alguém e nha, nha, nha ..." E, pronto, falaram comigo. Eu achei piada; até era uma
altura em que estava a tentar procurar outra coisa por causa da situagéo da oficina. E pronto, isso
surgiu, parece que surgiu quando eu queria mesmo, realmente. Passar a dar outro passo. E foi,
apareceu; e fiquei muito contente e foi muito bom para a minha vida” (Vicente).
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Por outro lado, embora se registem exemplos de novos empregos estaveis e bem remunerados,
também se encontraram varias situacdes de precariedade laboral, tanto devido ao tipo de
vinculos contratuais estabelecidos, como reduzidos horarios de trabalho e respetivas
remuneracdes. A este proposito, Abel conta-nos como passou por um longo periodo de
instabilidade laboral.

“Ainda tive uns... ora, tive para ai até 95/96 a recibo verde. Portanto, foram muitos anos naquela
situacdo do: ‘o que € que vai ser amanha?’ Mas nem sequer pensei em... bem, também nao havia
tempo para... porque uma pessoa normalmente quando estéa a recibo verde ndo tem assim muitas
hipoteses de estar a escolher, havendo trabalho” (Abel).

Nao sera, pois, de estranhar que, mesmo apds a (re)colocagéo profissional, sejam comuns as
mudancas de emprego e/ou de atividade profissional com vista a encontrar condi¢cdes mais
favoraveis, como nos conta Bruno.

“Tinha uma empresa, que era uma empresa unipessoal, va la. (...) E, entretanto... levou-me a
mudar de profissao. A mudar de profissédo... Nao a mudar de profissédo totalmente, mas a trabalhar
por conta de outrem, para ter a certeza de ter um ordenado no fim do més, para sobreviver”’
(Bruno).

No entanto, apesar de alguns dos nossos entrevistados manifestarem nostalgia e até revolta pela
quebra das antigas carreiras profissionais e de muitas destas novas ocupacdes resultarem de
escolhas forgcadas devido as novas circunstancias, estas também podem ser percecionadas
como melhores do que as anteriores. Afonso inclui-se no primeiro grupo e Vicente no segundo.

“Porque esta era a minha profissdo. A minha profissdo — é aquilo que as pessoas dizem, os sete
oficios — a minha profissédo era uma profissdo que abrangia muita coisa: era lubrificador, era
soldador, era mecénico, era montador, trabalhava com gruas, conforme ha ali na Lisnave — aquela
ponte grande — trabalhava com isso; eu ensinei muitas pessoas a conduzir este tipo de gruas”
(Afonso).

“E agora é algo que € muito mais profissional, ndo tirando valor ao que eu fazia, mas agora é uma
empresa diferente, precisam mais de mim, tenho que estar mais presente” (Vicente).

No que toca as alteracbes registadas ao nivel das profissdes propriamente ditas, podemos
constatar que seis pessoas — Jaime, Alexandra, Matilde, Palmira, Patricia e Rute — afirmaram
ndo ter profissdo na fase pés-deficiéncia, apesar de as trés primeiras se encontrarem
assumidamente inativas e das outras, ainda assim, procurarem alternativas profissionais. Para
além disso, dos que continuaram a trabalhar, apenas cinco afirmaram ter mantido a mesma
atividade profissional apos a manifestacao da deficiéncia, ainda que possam ter mudado de
entidade patronal e/ou condi¢do perante o emprego posteriormente — Marieta, Fernando, Julieta,
Marcelo e Nadia®®; todos os outros enveredaram por profissdes e empregos diferentes. Por outro
lado, a grande maioria dos trabalhadores dedicava-se a servigos relacionados com a area
administrativa, a rececéo e a informatica, ou seja, profissdes pouco exigentes do ponto de vista
fisico e passiveis de serem executadas por pessoas com mobilidade reduzida. No grupo dos
trabalhadores apenas Bruno, Amadeu, Julieta, Jacinto e Adelaide tinham atividades que

requeriam maiores desloca¢des ou exercicio de forca.

58 Nadia manteve sempre a mesma profissdo, mas como ja se encontrava inativa na altura da entrevista foi
considerada sem profissdo na categorizacdo global dos nossos entrevistados.
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Em termos da condicdo perante o trabalho, podemos constatar que, apesar de oficialmente um
grande grupo de entrevistados se encontrar em situacdo de inatividade por ter aderido —
voluntaria ou involuntariamente — a reforma (quase sempre por invalidez), a grande maioria
encontrava-se efetivamente a trabalhar e, por consequéncia, ativa, pese embora as grandes
discrepancias encontradas no que concerne ao tipo de horéarios de trabalho e de vinculos
laborais. Assim, na altura da entrevista encontravam-se reformadas doze pessoas: Marieta,
Amadeu, Afonso, Jaime, Jorge, Palmira, Patricia, Alexandra, Nadia, Rute, Matilde e Fernando,
sendo este Ultimo o Unico que tinha passado a aposentacéo por velhice. Contudo, oito pessoas
deste grupo mantinham-se ativas por conservarem simultaneamente uma atividade profissional,
ainda que sob a forma de biscate, ou por procurarem ativamente emprego, considerando-se
como desempregadas. Desta forma, no cdmputo total de participantes deste trabalho apenas
quatro pessoas — Jaime, Alexandra, Nadia e Matilde — se podiam considerar totalmente inativas
agquando da entrevista. Todas as outras, fossem ou ndo consideradas oficialmente como inativas,

se encontravam subjetiva e objetivamente ativas perante o trabalho.

Em relagdo a importancia do trabalho na vida destas pessoas, 0s seus discursos demonstram
que se trata de uma ocupacdo que valorizam bastante, justificando a luta que encetam para
serem (re)integrados profissionalmente e manterem a atividade profissional. Esta valorizacao
parece prender-se com trés grandes ordens de razdes, as quais foram abordadas
separadamente ou em conjunto pelos nossos entrevistados: as questBes financeiras, as
questdes ocupacionais e de relacionamento interpessoal, e a gratificacdo pessoal e social que
pode representar, como se pode verificar, nomeadamente, pelos discursos de Palmira, Amadeu
e Hélder.

“Mas eu quando estou a trabalhar, juntando o meu ordenado, mesmo que seja o ordenado minimo,
com a reforma, que é pequena, mas juntando as duas coisas ja fico bem. (...) Tudo depende do
trabalho. Se néo tiver trabalho ndo posso ter projeto nenhum para o futuro. Que a reforma daqui a
uns anos ndo me da para pagar a conta da luz e da agua; a conta da luz, agua e telefone, ndo
chega. Uma pessoa fica com qué?” (Palmira).

“E uma coisa que ndo custa nada a fazer. A gente convive... anda ai com as pessoas, nada de
complicado. Farto-me de andar a pé, mas até faz bem. Mantém a linha” (Amadeu).

“Estive bastante tempo sem estar empregado. Agora ha 3 anos que estou a trabalhar; agarro-me
bastante ao emprego. O emprego € muito importante, mas mesmo muito; eu considero muito
importante! Porque € uma maneira de nds participarmos na sociedade e estarmos ativos na
sociedade e estarmos a lidar com outra gente e sentirmo-nos Uteis na sociedade; ndo é s6 mais
um deficiente, mas um deficiente que é util” (Hélder).

De assinalar também que o valor do trabalho, nomeadamente na sua vertente da gratificacéo
pessoal e reconhecimento social, ndo esta sé presente nos discursos de quem se mantém ativo,
mas também daqueles que ja ndo trabalham. E o caso de Rute, que n&o se conforma com a
impossibilidade de regresso ao trabalho, continuando a ansiar por desenvolver uma atividade

profissional.
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“Entdo, se eu conseguisse arranjar qualquer coisa em que eu conseguisse trabalhar, nem que

fosse a contar papel de carta, uma coisa que tivesse em conta as capacidades que eu tenho de

momento, era 0 meu maior sonho: eu saber que era capaz de alguma coisa... que era capaz de

alguma coisa! Porque ha de haver alguma coisa que eu seja capaz de fazer, ndo é?” (Rute)

No que concerne aos tipos de trajetérias laborais seguidas na fase pos-deficiéncia, apesar da

diversidade de percursos seguidos no campo do emprego e da condicdo objetiva perante o

trabalho em que estas pessoas se encontravam na altura da entrevista, identificamos quatro

grandes logicas de trilhar o caminho neste dominio:

Retoma da situacéo profissional anterior — trata-se de uma trajetéria rara, em que, de
forma pura, estiveram envolvidos apenas quatro participantes: Fernando, Julieta,
Marcelo e Nadia®%; tratam-se de casos em que, apés a identificacdo da deficiéncia e
afastamento do trabalho por incapacidade temporaria, a pessoa retoma o seu lugar, com
ou sem altera¢des aquilo que fazia anteriormente; estas alteragfes podem passar por
pequenas adaptagfes as fungbes executadas anteriormente, pela oferta de novos
postos de trabalho, mais adequados as novas condi¢des fisicas dos trabalhadores, ou
simplesmente pela promoc¢do do acesso ao local de trabalho; de notar que, na nossa
amostra, existem mais trés entrevistados — Amadeu, Rute e Vicente — que chegaram a
passar transitoriamente por esta situacdo, acabando por abandonéa-la; Jacinto também
chegou a ser convidado para exercer novas fun¢gdes no seu antigo local de trabalho,
tendo recusado a oferta por considerar que futuramente poderia vir a ter problemas, caso
nao se adaptasse convenientemente;

Integracdo em novos empregos — ainda que 0s sujeitos incluidos nesta categoria na
altura da entrevista possam ter efetuado algumas diligéncias no sentido de retomarem
profissbes e/ou empregos anteriores, acabaram por encontrar novas alternativas
profissionais — por conta de outrem ou por conta prépria — por vezes, bastante diferentes
das anteriores e podendo envolver a frequéncia de formag&o prévia ou simultanea a
atividade profissional, bem como a passagem temporaria pela situacdo de desemprego;
habitualmente estes empregos sdo escolhidos em funcdo das carateristicas da
deficiéncia — algumas vezes com recurso ao apoio de programas e medidas de
reabilitacdo — pelo que é raro ser necessério efetuar alteragdes importantes aos novos
postos de trabalho; os vinculos contratuais sdo variados, alguns dos quais bastante
precarios, com cargas horérias reduzidas e/ou baixas remunerac¢des, podendo ser
acumulados com pens@es de invalidez; ainda assim, registam-se empregos estaveis e
bem remunerados; neste grupo podemos encontrar a maioria dos nossos participantes,
designadamente, Bruno, Amadeu, Hélder, Afonso (0 qual tem mesmo conseguido

conciliar mais do que um emprego), Adelaide, Vicente, Abel, Jacinto e Tiago; também

59 Embora esta Ultima seja um caso excecional, ja que se encontrava afastada do emprego na altura da
manifestacdo da deficiéncia devido a maternidade, tendo-o retomado posteriormente e deixado apenas
para se reformar ja perto da altura da entrevista.
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incluimos Marieta neste grupo por se assumir como costureira, apesar de efetuar apenas
pequenos trabalhos de costura sob a forma de biscate;

e Procura de emprego - tratam-se de pessoas que, na altura da entrevista, se
consideraram como desempregadas, procurando ativamente alternativas profissionais,
podendo ou nao ter histérico de periodos de atividade laboral ja na fase posterior a
aquisicdo da deficiéncia, nomeadamente, pela via dos biscates ou trabalhos temporarios
a tempo completo ou parcial; algumas passaram por percursos de educacao/formacao
regular e/ou pela reabilitacéo profissional e usufruiram de medidas de apoio a colocacéo,
mas oficialmente todas pertencem a categoria de reformados por invalidez; neste grupo
incluem-se Jorge, Palmira, Rute e Patricia, apesar desta ultima considerar que durante
grande parte do tempo néo trabalhou por op¢éo, estando na altura da entrevista a formar
uma associacao com o objetivo de se integrar profissionalmente;

e [|natividade total — esta trajetéria € protagonizada pelos participantes que se reformaram
— todos por invalidez — e que passaram a estar totalmente retirados do mundo laboral
apos aquisicdo da deficiéncia, vivendo das respetivas pensdes; deste grupo apenas
fazem parte Jaime, Alexandra e Matilde, j& que Nadia, também reformada por invalidez

na altura da entrevista, seguiu a primeira trajetoria durante a maior parte da vida.

Na figura seguinte procuramos apresentar um resumo da informacao recolhida neste dominio.

(" N

Deficiéncia e trabalho

Alteracodes Tipo de condicdo Importancia

4 N ( e D

Vertente financeira

A curto prazo Atividade
Ocupagéo e sociabilidade
A medio/longo prazo Inatividade
Gratificagdo pessoal

- N\ N\ /

Trajetoérias laborais

Retoma emprego

anterior emprego

J ‘ Novo emprego

‘ Procura de [Inatividade total

A Py

Figura 8 — Marcos e trajetorias no dominio do trabalho
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3.1.3.4. Deficiéncia e vida privada

Nos relatos dos participantes neste estudo identificamos trés temas — atividades de vida
quotidiana, atividades de lazer e desporto — que consideramos pertencerem essencialmente ao
dominio da vida privada (pese embora a sua inevitavel relagdo com o dominio publico em que
estas pessoas se movimentam), que também foram condicionados apds a aquisicdo da
deficiéncia.

Mais concretamente, no que concerne as atividades de vida quotidiana, estes sujeitos referiram-
se em particular as tarefas domésticas e responsabilidades familiares que tém assumido, bem
como a colaboracdo que costumam prestar a terceiros, nomeadamente a familia, amigos e

conhecidos mais proximos.

Assim, as ocupag¢fes domésticas e responsabilidades familiares constituem para muitos uma
das principais formas de ocupacéo na esfera privada, nomeadamente no caso das mulheres, em
especial daquelas que nao trabalham ou que tém filhos a cargo. Aqui se incluem Adelaide,
Marieta, Patricia, Alexandra, Rute e Matilde. A este propdsito, Adelaide da-nos conta das suas
preocupagfes com as filhas e Marieta ironiza sobre o facto de ser ela propria a tratar da limpeza
da casa.

“Temos uma casa para cuidar, temos 3 filhas que de uma forma ou de outra, ndo sendo téo
pequeninas, temos muito para nos preocuparmos como maes. Isso ndo tenha duvida nenhuma”
(Adelaide).

“Depois vou para casa limpar, porque eu € que limpo a minha porcaria; porque a Seguranga Social
nao tem dinheiro. E eu é que limpo a minha porcaria...” (Marieta).

O valor dado a este tipo de atividades é variado, havendo quem se sinta gratificado por poder
realiza-las apesar da deficiéncia e quem as veja negativamente. Patricia representa a primeira
situacdo e Rute a segunda, como se pode depreender dos excertos seguintes dos seus relatos.

“Eu no sabado a noite tinha limpo a minha casa toda. Sozinha! Ndo tenho empregada... Toda;
paredes e tudo!” (Patricia).

“Nao sei 0 que é que vou fazer... para além do que ja faco, que é a vida de casa; é a vida daquelas
senhoras dos anos 50, que tratam das coisas em casa, para o marido ficar bem-disposto quando
chega a casa, e tem o jantar feito e tem a roupa passada e tem as casas de banho limpas e tem a
mesa posta. Basicamente é essa a minha vida” (Rute).

No que toca a colaboracdo com terceiros, € comum que estas pessoas participem no
desenvolvimento de pequenos negdcios familiares, bem como no acompanhamento de criancas,
idosos ou de outras pessoas com deficiéncia com quem se cruzem. Nadia e Matilde tém apoiado
filhos e netos, como nos conta esta ultima.

“E eu hoje ajudo os meus netos e fago coisas e consigo pegar neles ao colo. Uma das coisas que
me custa é pegar ao colo os mitdos. As vezes, o que tenho é medo de cair ou qualquer coisa,
guando ando com eles ao colo. Ndo ando com eles na rua ao colo; mas dentro de casa, percursos
pequenos, ando. E consigo mudar a fralda e consigo fazer montes de coisas. (...) Vou ao
supermercado, sou eu que vou. E trago coisas para mim e trago coisas para a minha filha. (...) O
meu filho abriu uma loja aqui que é a C — quando chegar ao casino é o quarteirdo antes — e, quando
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ele abriu, eu estava la a hora de almogo. Eu servia mesas, fiz tudo. Fiz voluntariado. Ai, foi quando
eu tinha o dia todo ocupado. Eu vinha da hidroginastica a correr, a correr, vinha para ali e servia
ndo sei quantas mesas e nao sei quantos... Julga que eu me preocupei, eu arquiteta, estar ali? Eu
ali ndo era arquiteta, era a méae dele e eu estava a fazer voluntariado para a familia. E fiz ali um
trabalho... alids, antes, até quando aquilo — foi um projeto meu, a C — e depois até eu comprar as
mesas, as cadeiras, eu fiz tudo” (Matilde).

Por sua vez, Bruno, Palmira, Julieta e Patricia tém apoiado, de forma mais ou menos formal, os
seus congéneres e instituicbes do ramo. Patricia, por exemplo, tem utilizado a sua experiéncia
pessoal na sensibilizagdo da populagéo para as questdes da deficiéncia.

“Trabalhei como relagdes publicas na fundagdo LIGA; dei aulas de francés na universidade; dou
formagéao no voluntariado; coordeno um banco de voluntariado; trabalho... trabalhei — que agora a
ludoteca esta fechada — em artes manuais na ludoteca do Hospital D. Estefanica; dei aulas de
inglés e desenvolvi um projeto de acessibilidades nas conversas em Alcoitdo; dou palestras em
escolas de enfermagem; falo em escolas, hoje em dia, através da Associacdo Salvador, onde eu
sou também voluntéria; pronto, faco assim... isto durante 16 anos, quase. Fiz isso...” (Patricia).

No que toca a este aspeto, € comum o sentimento de gratificacao pelo apoio prestado aos pares,
mas é reconhecido, homeadamente por Julieta, que o seu contributo para as causas sociais
constitui um efeito direto do confronto com a deficiéncia, que ndo se revelaria da mesma forma
no caso de néo estar diretamente envolvida neste tipo de situagéo.

“A Associacdo Salvador, creio que se nédo fosse uma pessoa com mobilidade reduzida — como diz
a lei — creio que nao fazia parte dela e que talvez ndo estivesse tdo atenta ao impacto que tem e
aos beneficios que tras” (Julieta).

Mas os nossos entrevistados também se dedicam a atividades de lazer — tais como passear, ir
as compras, participar em atividades culturais, ver televisao, ler, escrever, utilizar o computador
e as redes sociais, fazer jardinagem ou desenvolver atividades artesanais, conviver com a familia
e amigos, etc. — que reunimos em seis grandes grupos por facilidade de apresentacéo®?: fisicas,
culturais e artisticas, intelectuais, tecnolégicas, préaticas e sociais. S&o mdultiplos os exemplos
desta natureza, como demonstram os discursos de Jorge, Patricia e Nadia.

“Bem. E impossivel passar um dia sem ligar o computador (risos). Vou ao facebook...” (Jorge).

“Depois gosto de ir ao cinema, gosto de ler, modero 2 clubes de leitura, portanto € bom. Fago
imensos trabalhos manuais. Eu sei 14, fago tanta coisa. Eu acho que o meu dia é assim muito bem
preenchido; muito bem repartido entre as limpezas, ser mae, ser mulher, ser amiga, ir as compras;
os meus tempos livres tém momentos para mim: ver um filme, ir ao cinema... (Patricia).

“Olhe: tricot, internet e, como aqui ha muito sitio a volta, saio e vou passear. Vou telefonar as
amigas. Tenho aqui muitas amigas, por isso € que eu vim para aqui (...) J& estou inscrita na
faculdade da Cruz Vermelha” (Nadia).

Também aqui se assiste ao sentimento de gratificacdo destas pessoas pelo tipo de atividades
que conseguem realizar, como se depreende dos discursos de Amadeu e Afonso.

“Tenho algumas coisas escritas. (...) Aquilo séo, as vezes, desabafos que eu tenho durante a noite.
Quando ndo tenho sono, pego no computador, comego a magicar... 1a vai saindo qualquer coisa,
vou escrevendo” (Amadeu).

“Agora os meus tempos livres é trabalhar (risos). E. Ou trabalhar no campo, que eu tenho la um
quintalzinho a frente da minha casa, que o senhorio me facultou — um espacozinho para jardim e

 Foi adaptada a proposta de Dumazedier, citado por Correia (2012), que considera a existéncia de cinco tipos de
lazeres: fisicos, artisticos, praticos, intelectuais e sociais.
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eu transformei aquilo num quintal — tenho la feijao, tenho 14 cebolas, tenho Ia batatas e tudo mais,
tudo feito por mim” (Afonso).

No entanto, o facto de estas pessoas desenvolverem atividades que sdo comuns a grande
maioria da populacédo néo significa necessariamente que fagam exatamente o mesmo que faziam
antes da aquisicdo da deficiéncia ou que o facam da mesma forma, havendo relatos de
alteracdes diversas e/ou de adaptac&o deste tipo de atividades as novas circunstancias. E disso
gue nos da conta Fernando.

“Viagens... gostava de viajar e na medida em tinhamos dinheiro viajadvamos. Agora é preciso
pensar cinquenta vezes para onde é que vou, com quem & que vou; chego la, o que é que facgo,
como é que fago, ndo &, quer dizer... mas por exemplo, ha dois anos organizamos uma viagem ao
Vietnam e por la andei com muita satisfagcdo e ndo digo que nédo faca uma graga dessas um dia
destes. Ja este ano viajei com a minha mulher. Gostava que tivesse ido mais gente mas nao
acreditaram muito naquilo; fui 14 acima aos Picos da Europa e nas Asturias e ndo sei qué... e
pronto, eu sou um amante da natureza e das paisagens agrestes e brutais e desfiladeiros, como
nao deve haver outros no mundo; quer dizer...encheram-me o papo... (risos) andava de automovel
daqui para ali...” (Fernando).

E apesar de os nossos interlocutores identificarem, como vimos, formas bastante variadas de
ocupar o tempo livre de forma gratificante, existem também relatos que denotam alguma
dificuldade de encontrar alternativas satisfatorias, revelando nostalgia do passado e até revolta
por ndo se conseguirem executar algumas das atividades a que se dedicavam anteriormente,
como ilustra Hélder, que adorava andar de mota.

“Trabalho com motas, estou huma oficina de motas; todos os dias as vejo, s6 que ha um controle
muito grande porque olho para as motas e esta aqui um desejo: ‘eu adorava andar naquilo!’ Mas
logo a seguir penso noutra coisa...” (Hélder).

No que concerne ao desporto, embora a maioria das pessoas com quem faldmos néo se tenha
referido a esta aspeto, encontrdmos alguns praticantes de diversas modalidades na fase pos-
deficiéncia, a maioria dos quais de forma amadora e sem carater de regularidade. E o caso de
Marcelo, Jacinto, Jorge e Matilde, como nos relata o primeiro.

“Comecei a correr agora com a A; custou muito, porque empurrar uma cadeira de rodas naquelas
subidas e naquelas descidas — ndo, descidas € bom — mas nas subidas € complicado; custou
muito. Agora jé& faco aquilo com mais facilidade. Mas é maravilhoso. Chego ao fim do percurso
completamente estoirado, mas sinto-me bem, bem, bem. E ndo quero deixar de fazer isso”
(Marcelo).

Neste aspeto, Vicente e Bruno séo a excec¢ao, pois o primeiro participa em provas desportivas e
0 segundo é atleta de alta competicao, como nos descreve no excerto seguinte.

“Em termos de desporto, fago 3 modalidades: fago natagéo, atletismo e ciclismo. Fago as trés
modalidades individuais e depois junto-as de vez em quando todas e facgo triatlo. Fago triatlo. (...)
E fui medalha de prata em triatlo... sou de 2008. (...) Europeu. Em 2008” (Bruno).

Todos estes participantes ja se dedicavam ao desporto antes da aquisi¢éo da deficiéncia, embora
pudessem fazé-lo de forma diferente e/ou praticassem outras modalidades. Porém, a retoma do
exercicio desportivo costuma ser demorada, registando-se a necessidade de identificacdo de
alternativas adaptadas a nova condi¢cdo, como demonstra Vicente no excerto que se segue.

“Eu era também piloto de motocross e era a minha paixdo, digamos. E entdo, foi onde eu acabei
por sentir mais a diferenca; foi ai: foi eu ter um habito, um hobby, que era habitual, todos os dias
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ou todos os fins de semanas, e depois isso terminar desta forma. (...) Tive de arranjar outra coisa
com motor, ndo é? Agora estou a fazer corridas do campeonato nacional todo terreno com um
buggy — que é um carro que ha uma classe mesmo para... destes carros — e pronto, e consegui.
Consegui encontrar... encontrar este... esta forma de obter o meu hobby mas de outra maneira,
agora de quatro rodas porque de duas rodas é mais complicado. (...) Ando no todo o terreno a
mesma, na terra, livre como andava de mota praticamente. E 0 que eu estava a dizer; apenas é
de quatro rodas e ndo de duas, consegui substituir a grande paixdo das motas pela de agora: a
grande paixao dos buggies” (Vicente).

Por outro lado, nem sempre as atividades adaptadas séo bem aceites, havendo quem abandone
a pratica desportiva por esse motivo. E o caso do Hélder, que as recusa liminarmente.

“Ja adaptei varias coisas a motor para mim. S6 que faz-me sentir a minha deficiéncia e ndo vou
por isso. N&do me meto nisso. Faz-me sentir a minha impoténcia de andar como eu andava e como
gostava de andar. Isto ndo me permite. Nao me permite, ndo faco. As pessoas ndo percebem isto,
mas € isto que eu lhes digo. ‘Ah, mas tu podes adaptar...” E tenho Ia uma coisa adaptada, esta
cheia de teias de aranha. Experimentei e ndo gostei. ‘Podes adaptar, podes fazer...” ‘Esta bem,
pronto!” Para adaptar, basta o carro que é as minhas pernas. Que é para andar para aqui e para
acola. Esse é que eu tenho adaptado e pronto; tem que ser assim, sendo, ndo ando nele. Agora
adaptar uma coisa para desfrutar dela, acabo por ndo desfrutar dela, prefiro fazer outras coisas”
(Hélder).

Abel, Palmira e Nadia também consideraram néo ter condicfes para darem continuidade as
atividades que desenvolviam, quer devido as proprias carateristicas da deficiéncia, quer por
outras circunstancias da vida, o que, a par de Hélder, os coloca no grupo dos que abandonaram
0 desporto na fase pds-deficiéncia. Esta circunstancia pode ser vivida com alguma tristeza e
nostalgia, como demonstra Nadia.

“Uma coisa que eu gosto muito de fazer (acentua o muito), mas que néo consigo fazer muito, e
isso dd-me um desgosto muito grande, é dangar” (Nadia).

As exigéncias que a pratica desportiva implica, nomeadamente as relacionadas com o tipo de
equipamentos utilizados, as deslocagdes e 0 pagamento de honorarios a treinadores, também
dificultam a sua manutencdo. O custo inerente & préatica desportiva pode mesmo constituir um
dos principais entraves a pratica deste tipo de atividades, como refere Marcelo.

“Por exemplo, eu gostava de jogar ténis. Eu joguei ténis um tempo em cadeira de rodas; gostava
de jogar ténis antes de ter o acidente; depois do acidente joguei algumas vezes. Gostava de
continuar a jogar ténis, s6 que € muito caro uma cadeira de rodas para jogar ténis, as aulas,
pronto... e ndo posso jogar. Porque é muito caro” (Marcelo).

Apesar disso, registamos uma grande persisténcia dos nossos entrevistados, sendo comum
prescindirem de outras atividades de lazer em prol destas praticas e/ou procurarem formas
variadas de apoio a fim de as manterem, como acontece com Bruno.

“Triatlo tem um equipamento que normalmente da para as trés modalidades. (...) Isso é coisas que
tém que sair tudo do bolso do atleta. Nem os clubes pagam. (...) Isso é outra parte. E outra parte
gue me leva a trabalhar. Acaba por o dinheiro que ganho a trabalhar ser para os equipamentos e
para 0 que gasto. E por exemplo, as viagens que fago, aproveitar isso como umas férias.
Normalmente, as pessoas normais fazem férias, eu vou as provas... aquelas pessoas que saem,
vao jantar, que fazem aquelas extravagancias, vao a discoteca... eu ndo fago isso. Nao faco isso.
Também ndo tenho disponibilidade de horéario para fazer e ndo gasto esse dinheiro: compro
equipamentos” (Bruno).

De registar ainda que, para quem pratica alguma atividade desta natureza, o desporto — adaptado

ou ndo — para além de uma forma de ocupacdo do tempo livre, € visto como um meio de
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promocéo da salde e até como um mecanismo de reabilitacdo e de superacao da deficiéncia,
como demonstra Jacinto.

“E eu, o ano passado, quando comecei a praticar vela na Associagdo Salvador, achei essa parte
muito interessante; e é uma outra forma, que eu ndo conhecia, e que, de facto, nos ajuda, faz-nos
sentir bem. Estamos a praticar e, nalgumas vezes até a competir, e essa componente é boa
também para a pessoa se sentir bem, para o Ego... Portanto, ajuda muitas pessoas que, de facto,
possam estar menos bem, ajuda-las nesse sentido. A parte desportiva é boa porque quanto melhor
a pessoa se sentir consigo prépria, melhor pode estar depois com os outros, ndo €?” (Jacinto).

Desta forma, também na esfera privada se encontra um antes e um depois da deficiéncia, pese
embora, a capacidade de fruicdo do tempo disponivel de forma gratificante para a maioria dos
nossos entrevistados. Neste capitulo, registam-se mesmo varios casos em que as atividades
praticadas chegam a assumir verdadeiras vias para a reabilitacdo e para o fortalecimento da

autoestima pessoal, nomeadamente, as relacionadas com o desporto e o apoio a terceiros.

Em termos gerais, e apesar da grande dificuldade de encontrar fios condutores comuns para as
trajetdrias neste dominio, nomeadamente devido a grande variedade de praticas adotadas pelos
participantes neste estudo, podemos encontrar quatro légicas diferentes de viver esta area da
vida na fase p6s-deficiéncia, que se revelam independentemente do tipo de atividades em que
estas pessoas se costumam envolver e que se traduzem em quatro tipos de trajetérias de vida
privada:

e Vida privadarotineira — trata-se de uma forma de fruicdo do tempo disponivel sem grande
estruturagdo ou propdsito, em que as pessoas se vao dedicando a tarefas rotineiras com
as quais podem obter gratificacéo, mas que séo vividas de forma leve e superficial; aqui
se incluem praticas relacionadas com as lides domésticas, com a ida as compras, saidas
com amigos, navegacdo na internet ou visualizacdo de programas de televisdo, entre
outras; neste grupo podemos incluir Marieta, Amadeu, Adelaide, Jaime, Abel, Palmira,
Julieta, Tiago e Nadia, pois vao passando o tempo livre de forma pouco planeada e/ou
sem se envolverem em atividades organizadas;

e Vida privada adaptada — trata-se de uma forma estruturada e gratificante de ocupacao
do tempo, em que as pessoas procuram encontrar novas modalidades de utilizacdo do
tempo livre ou formas alternativas de execucgdo de atividades a que ja se dedicavam
anteriormente, mas sem ambicfes de se destacarem dos demais; Fernando, Marcelo,
Vicente, Jacinto, Alexandra e Jorge podem ser incluidos neste grupo, pois, cada um a
sua maneira, tem encontrado formas compensadoras de ocupar o tempo de que dispdem
de forma planeada e/ou com carater de regularidade;

e Vida privada afirmativa — tratam-se de formas de ocupac¢ao mais ou menos estruturadas,
mas que sdo claramente utilizadas como modos de promover a autoestima e/ou a
autoafirmacéo na comunidade, ainda que esta fungéo possa néo ter sido explicitamente
procurada por guem as pratica; neste grupo incluem-se Bruno, Afonso, Patricia e Matilde,
cujos discursos demonstram o orgulho implicito que sentem com as préaticas a que se

dedicam;
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e Vida privada angustiada — tratam-se de formas de ocupacao idénticas as incluidas na

trajetdria relacionada com a vida rotineira, porém vividas com pouco agrado por quem

passa por elas, ja que estas pessoas ndao conseguem encontrar alternativas satisfatérias

as atividades que desenvolviam antes de serem confrontadas com a deficiéncia; neste

grupo incluem-se Hélder e Rute.

A figura seguinte pretende sintetizar os temas tratados no ambito deste assunto.

Deficiéncia e vida privada
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Figura 9 — Marcos e trajetérias no dominio da vida privada
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3.1.4. Atores chave nas trajetérias

Ao longo das suas narrativas, 0s nossos entrevistados referiram-se frequentemente a pessoas e
organizag6es que, na sua Otica, contribuiram de forma significativa para o seu percurso na fase
pos-deficiéncia, quer de forma positiva, quer negativamente. Agrupamo-las em seis categorias
diferentes: familiares, cénjuges, amigos, técnicos e instituicdes, outras pessoas com deficiéncia
e outros atores. Abordaremos primeiro cada uma das categorias e s6 depois faremos uma

sintese global sobre o tema.

3.1.4.1. Familia

No que concerne a familia, ha a registar o impacto determinante que apresentou na maioria dos
processos de reabilitacdo dos nossos interlocutores, os quais se referem a uma grande variedade
de familiares com intervencdo nesse sentido, com especial destaque para pais e filhos. No

entanto, o peso e o tipo de atuacdo que tiveram na vida dos entrevistados néo séo uniformes.

Os progenitores constituem, de longe, a maior referéncia na vida destas pessoas, sendo
maioritariamente mencionados por elas, mais concretamente por Hélder, Afonso, Adelaide, Abel,
Jorge, Julieta, Alexandra, Rute, Jacinto e Vicente, como ilustrado por este ultimo.

“A familia... os meus pais estiveram sempre comigo; sempre me apoiaram” (Vicente).

Séo estes familiares que assumem habitualmente o papel de cuidadores, sendo frequente que,
apos a aquisicdo da deficiéncia, se regresse a casa deles, como nos refere Adelaide.

“Para comegar, quando regressei a casa, vim para casa da minha méae, ca em Lisboa” (Adelaide).

E pelos pais — e especialmente pelas maes — que passa 0 apoio a tarefas da vida diaria, tais
como higiene, alimentacéo e transporte; mas é também por eles que passa o incentivo para lidar
com a situagdo, o acompanhamento das terapias, o tratamento de quest8es relacionadas com o
estatuto de pessoa com deficiéncia e até da reinsercdo socioprofissional. Rute e Jorge, por
exemplo, falam-nos da relevancia que o pai e a mée assumiram na sua reabilitac&o.

“Quem me ensinou a andar foi 0 meu pai, que comegou a ensinar-me a andar; estava em Alcoitdo
e ele falou com os médicos que me estavam a seguir, que lhe disseram que ndo havia nenhum
impedimento para eu voltar a andar. E, entdo, ele saiu do emprego, ia ter comigo a Alcoitédo, punha
0s meus pés em cima dos pés dele e fazia tipo perna de pau, que era para me ensinar a andar”
(Rute).

“A minha mae andava-me sempre a chatear: ‘tu vai la, és acompanhado... e depois, n&o sei qué.’
(...) Va4, deixa-te de coisas, vais 1a!" E entao, la fui eu com a minha méae e tal. (...) E ela é que me
apanhou os filmes todos de eu ir para casa chorar e essas coisas todas e sempre me levantava a
moral... e dizia: ‘mas vais |a; mas queres que eu va contigo? Vamos la os 2 beber café; ndo ligues
as pessoas, deixa-os olhar...” E foi mesmo a principal da histéria” (Jorge).

Desta forma, pode dizer-se que os pais assumem com frequéncia a missao de ajudarem os filhos
num novo processo de crescimento, fornecendo-lhes as ferramentas fisicas e afetivas que lhes

permitem voltar & normalidade (ainda que condicionada e diferente daquilo a que estavam
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habituados, nomeadamente, devido a necessidade de apoio de terceiros de forma continuada).
Mas, para além dos pais, foi também dado especial destaque aos filhos menores, caso existam
na altura da aquisicdo da deficiéncia. Neste grupo incluem-se Amadeu, Hélder, Adelaide, Abel,
Tiago e Nadia. A sua importancia traduz-se sobretudo na responsabilidade que conferem a
pessoa, a qual é obrigada a reagir para manter intacto o seu papel parental, 0 que ndo s6 a
estimula a enfrentar os obstaculos que a condigdo da deficiéncia Ihe coloca, mas também lhe
restitui a autoestima, gerando sentimentos de autorrealizacdo. Este aspeto foi enfatizado por
alguns dos pais pertencentes a nossa amostra, em especial por Hélder e Abel, para quem a
presenca dos filhos foi crucial no processo de recuperacdo, como refere este Ultimo.

“O meu garoto também foi importante... foi importante... principalmente, penso ser novinho ajudou
e 0 meu garoto também me inspirava. Ele tinha 3 anos também. (...) Ele ficou comigo. Chegamos
a acordo. Mas ia ficar, de qualquer das formas. Estava naquela luta de que ia ganhar (risos). Néo,
mas ia mesmo. Depois acabamos por falar e tivemos o0 mesmo advogado e tudo, s6 mesmo para
tratar dos papéis porque na altura em que nos separdmos eu ja estava mais ou menos... dentro
da instabilidade a nivel laboral — porque o recibo verde € uma instabilidade — & partida tentamos
aquilo que agora se chama a guarda conjunta. Na altura nem se falava muito dessas palavras.
Mas acabou por ser mais facil ficar sé com um. E, entdo, eu disse: ‘se é s6 com um é comigo!’ E
consegui” (Abel).

De destacar ainda, em particular, o caso de mulheres que se aventuraram nos caminhos da
maternidade ap0s a aquisicdo da deficiéncia, como foi o caso de Adelaide, Patricia e Nadia,
experiéncia que chega a ser vivida como uma espécie de superacgao individual, extremamente
gratificante para quem a vive, como nos descreve Adelaide.

“Apds ser pessoa com deficiéncia, o dever [de ser mae] ainda é acrescido, uma responsabilidade
ainda maior. Porque ai, qualquer mée com deficiéncia fisica quer € demonstrar aos seus filhos que
tem capacidades para fazer muita coisa, que ndo ha motivo nenhum na vida para desistir. Nada,
nada que nos aconteca justifica desistir seja 14 do que for. E € uma batalha constante para controlar
algumas situagdes. Nés sabemos que temos uma série de limitagdes. SO ai ja, se calhar, exigimos
mais dos nossos filhos. Mas em simultdneo, ndo quer dizer que demos mais do que outras maes;
mas temos a tendéncia, se calhar, de querer demonstrar que tém varios motivos para terem
orgulho de terem uma méae com deficiéncia. Portanto, € uma responsabilidade acrescida ao facto
de ser mée, é ser mae com deficiéncia. E mais complicado. E mais complicado, mas também mais
gratificante. Quando olhamos para tras, ja com a idade que elas tém, e ver que conseguimos fazer
algo que, a partida, as pessoas nem imaginam que uma mae com deficiéncia consegue fazer...
Eu sinto-me... também n&o tenho motivos para me queixar... consegui e continuo a conseguir
fazer o meu papel de mée e tenho muito orgulho nas minhas filhas; como eu acho que elas também
tém em mim. Fiz o papel, continuo a fazé-lo, sempre a lutar, sempre a demonstrar que a méae é
uma méae, e com deficiéncia, mas € uma mae que faz tudo o que é possivel fazer” (Adelaide).

O papel motivador dos filhos parece manter-se, ainda que em moldes diferentes, quando estes
ja sdo adultos no momento da instalacdo da deficiéncia — caso de Fernando (por altura do
segundo surto da doenca), Jaime e Matilde. E o que se deduz das palavras desta Gltima.

“E a minha filha dizia: ‘vai m&e! Tu dizes sempre que néo vais, mas depois vais ver que te divertes
e esqueces’ (Matilde).

Mas, de acordo com 0s nossos sujeitos, a importancia da familia ndo se restringe apenas aos
elementos mais préximos, estendendo-se a familia alargada, a qual costuma reforgar o apoio a
pessoa com deficiéncia, quer a nivel emocional, quer na satisfacdo de necessidades basicas,
quer tratando de questBes financeiras, encaminhamento para servicos, emprego, etc.. Bruno,

Afonso, Alexandra, Abel, Jacinto, Jorge, Palmira e Tiago referem-se a influéncia positiva nas

217



“Reaprender a viver”

suas vidas de irmaos, cunhados, tios, sobrinhos, primos e avés, como demonstra o relato de

Jacinto.

Apesar
destas

“E, para isso, tive a sorte do meu cunhado ter, durante a semana, os dias de quarta-feira e sexta-
feira livres (...) e, portanto, depois de todas estas situagbes, comecei a andar com a minha vida
para a frente tendo o apoio do meu cunhado, neste caso. Porque ao ter esses dois dias livres,
permitia que sempre que eu precisasse de qualquer coisa, tratar e ver, ndo sei quantos, me
socorresse dele, que mora aqui relativamente perto. Porque sendo, é logico, poderiamos...
pessoas amigas, familia, que tenho, mas andam a trabalhar” (Jacinto).

disso, parecem existir também sempre elementos que acabam por dificultar o percurso

pessoas, demonstrando pouca compreensao para algumas das limitacbes que a

deficiéncia acarreta e adotando comportamentos desadequados, quer por excesso de zelo, quer

por omissao. Rute relata-nos um exemplo de superprotecao.

Jacinto,

“Houve também pessoas que foram marcantes pela negativa. A minha avo, por exemplo, foi
marcante, sim; pela negativa. Porque a minha avé tem medo que eu respire. Tem medo que eu
respire. SO de eu pegar numa faca, ela — bem, que eu também ja dei uns golpes valentes — e entéo,
nesse sentido, € mau exemplo; e sentiu-se mal quando soube que eu estava no hospital; ela,
praticamente, teve um ataque cardiaco. Portanto, eu vir a saber disso, para mim, psicologicamente,
isso foi forte, visto que a minha avo foi quem me criou até aos 6 anos” (Rute).

por sua vez, refere a dificuldade de alguns familiares se relacionarem com a

circunstancia da deficiéncia, o que pode determinar o afastamento e/ou a adocdo de

comportamentos menos adequados.

“Havia olhares de lado, havia conversas por tras e, portanto, apesar disso, ndo tive grande
problema com familiares ou amigos. N&o. Tive, de facto, também alguma dificuldade... notei por
parte do meu irmdo, da minha irmd nado tanto — a minha irm& foi muito mais aquela coisa da
depressdo, mas foi mais pelo que tinha acontecido e toda a coisa — mas do meu irmédo, por
exemplo, notei algum problema de relacionamento quanto ao conjunto de outras pessoas. Hoje ja
ndo. Mas na altura, nessa fase de adaptagéo, notava-se que nio estava tdo a vontade. Pronto”
(Jacinto).

Também pode acontecer que o impacto negativo da deficiéncia seja subavaliado pelos

familiares, exigindo-se a pessoa com deficiéncia mais do que aquilo que ela pode efetivamente

dar. E o que sente a Nadia em relago a filhos e netos.

“Ai, [os netos] lidam bem... as vezes penso nisso. E outras vezes eu penso que eles ndo... pensam
que ha uma certa preguica em mim. Estou convencida disso. Muitas vezes ndo faco porque ndo
quero; porque nao me apetece. Nao tem nada a ver com isso. Quando num dia de 35 graus em
Lisboa — eu vivia em Lisboa, s6 agora é que vim para aqui — quando o meu filho me pedia para
ficar com um dos filhos ca em casa, eu: ‘desculpa T, mas eu ndo aguento.” A minha casa era
superquente; a minha casa em Lisboa era uma sauna. Eu ndo aguentava. Eu dizia: ‘T, desculpa
1a, mas eu ndo aguento; estou muito cansada, ndo consigo.” E eu penso que ele acha que € bazdfia
da avo. Sim. H& muitas situagdes que penso que sim. Eles sabem o que €, sabem o que eu tenho,
mas ndo entendem... acho que ninguém entende o cansaco que tem uma pessoa com esclerose
multipla” (Nadia).

Encontrar um ponto de equilibrio nem sempre sera facil, porém, como nos relata Adelaide, o que

estas pessoas esperam da familia — tal como da generalidade das pessoas que as rodeiam — é

que as apoiem, mas deixando-as ocupar um lugar no contexto familiar, com responsabiliza¢éo

por algumas tarefas e reconhecimento do papel desempenhado.

“Saber que esta ali alguém do nosso lado, a apoiar-nos, a dizer-nos para termos forca, para
continuarmos, que vamos conseguir; que esta ali constantemente preocupado com a nossa
situacdo. E tudo o que nds precisamos. Principalmente... ndo é tratar-nos como coitadinhos! N&o,
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nada disso! E mostrar que temos alguma serventia, que temos capacidade para fazer alguma
coisa. E foi isso que eu senti” (Adelaide).

Pode mesmo acontecer que, apesar das suas limitacdes, algumas destas pessoas, apds terem
a sua situacdo clinica estabilizada, possam constituir o principal suporte da vida familiar,
demonstrando que a deficiéncia ndo tem que ser associada a fragilidade e a dependéncia. Isto
ocorre em especial a quem tem filhos pequenos a cargo, mas também ha quem ajude filhos mais
velhos, como é o caso de Matilde.

“Quatro [netos]. E moramos todos aqui ao pé. A minha filha é a 50 metros quase, do outro lado
daquele edificio, onde ha o tunel, é aquele prédio que ha do lado de 14; e o meu filho aqui ao pé
da torre. Alids, o objetivo de eu vir para ca — eles ja moravam ca — foi para nos juntarmos. Portanto,
era suposto eles darem-me apoio a mim. Eu, neste momento, ainda lhes dou mais a eles do que
eles a mim. E espero que continue assim” (Matilde).

No entanto, 0 mais comum é que as consequéncias negativas da deficiéncia marquem a vida
familiar, alterando rotinas e a qualidade de vida de quem se encontra mais proximo, gerando
formas variadas de lidar com a situag&do que, por sua vez, afetam as vivéncias do familiar com
deficiéncia. Apesar disso, alguns relatos sugerem que a deficiéncia acaba por ser incorporada
por todos de tal forma que tende a ser ignorada, como demonstra Fernando.

“Os filhos, epa, tém todos |4 a vida deles. Ja estavam todos muito instalados e viveram esta minha
deficiéncia ndo a distancia mas, pronto, estavam muito... mas n&o era com eles que eu vivia e isso
continua mais ou menos na mesma. Alias eles hoje acham que eu j& estou completamente bom.
‘Oh pai, isto e aquilo’; e eu é que tenho que lembrar: ‘ndo, espera ai que aqui o coitadinho sou eu,
n&o sao vocés... (risos) ainda continuo a ser eu!”” (Fernando).

De referir ainda que, apesar do reconhecimento da importancia geral da familia na vida destas
pessoas, dois dos nossos entrevistados — Marieta e Bruno — preferiram manter-se relativamente
afastados dela, ndo Ihe reconhecendo um papel determinante nas suas trajetérias de vida, como
refere Bruno.

“E assim... da minha familia... da minha familia... eu nunca fui chegado & familia. Nunca fui muito
chegado a minha familia, mas dentro do que era possivel, se calhar, tive sempre algum apoio, ndo
0 apoio que era necessario na altura, se calhar porque eu também nunca pedi e porque também
sou muito individualista. Fui sempre criado um bocado a margem da familia e se calhar nunca me
aproximei a eles. E eles se calhar tentaram aproximar-se mais de mim do que eu propriamente
deles. Eu fugi sempre, quis sempre ter a minha vida, e entdo... se calhar... mas isso & feitios”
(Bruno).

3.1.4.2. Conjuges

Em relacéo ao caso particular dos conjuges ou namorados(as), o0 seu papel também parece ser
relevante nas trajetérias de vida dos nossos entrevistados. Porém, mais uma vez, de forma
diferenciada conforme as circunstancias de cada um. Assim, em regra, quando as pessoas que
adquirem uma deficiéncia sdo casadas (ou vivem em unido de facto), os companheiros
costumam assumir o papel de cuidadores — pelo menos inicialmente — sendo-lhes reconhecida
uma grande importancia no processo de recupera¢éo, com justificacdes para o efeito idénticas
as ja encontradas no caso das restantes relacdes familiares. Fernando assume-o convictamente.

“Eu tive uma assisténcia e uma dedicagao da familia e da minha mulher extraordinaria — digo-o
com convicgao! (...) Importante, importante, na fase critica, € a minha mulher, isso é indiscutivel:
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€ a minha ressuscitadora! Fiz-lhe uma poesia, quando pude, a que chamei: ‘a minha
ressuscitadora!’” Nao sei onde fui buscar isto, mas foi ela que me ressuscitou (risos). E pronto.”
(Fernando)

Porém, passado o primeiro impacto, nem sempre 0 casal consegue permanecer unido,
registando-se muitas separacfes cuja causa € atribuida diretamente a deficiéncia ou a
condicionalismos gerados por ela. Assim, dos catorze participantes neste estudo que eram
casados ou tinham uma relacdo de namoro na altura em que se despoletou a deficiéncia —
Marieta, Amadeu, Fernando, Hélder, Adelaide, Jaime, Abel, Palmira, Alexandra, Tiago, Marcelo,
Nadia, Rute e Matilde — nove separaram-se apés a aquisicdo da deficiéncia, sendo que destes
apenas Adelaide e Nadia consideram que a separacao nao esteve de algum modo relacionada
com a deficiéncia, como ilustrado pela primeira.

“[A separagdo nado teve nada a ver com da deficiéncia]. Foi a pessoa que mais me apoiou nos
momentos que eu mais precisei. Eu ai, mediante alguns casos que conhego, e ndo sdo poucos,
eu considero-me uma pessoa que, nos momentos que mais precisei, fui abencoada. Tive ali
alguém ao meu lado que me apoiou a 100%. A 100, 200, 300, aquilo que Ihe quiser chamar. Mas
apoiou bastante... Ndo por causa da deficiéncia; nds tivemos outras situagdes mais tarde, mas a
deficiéncia ndo foi uma delas. Isso, eu ndo tenho divida. Tanto que tivemos anos e anos juntos
apo6s a minha deficiéncia. Ndo, néo foi isso que separou as nossas vidas. Nao resultou, acabou.
Temos 3 filhas em comum. Mas como ¢ ldgico, ele segue o caminho dele e eu sigo o meu. Simples”
(Adelaide).

Hélder ilustra a situacdo oposta, a qual, independentemente da altura em que ocorre, é
geralmente percecionada como um contributo negativo para a adaptagdo a condicdo da
deficiéncia.

“Era casado; divorciei-me! (...) A volta de 2 anos [depois]. A volta de 2 anos. Custou-me. Na altura

custou-me bastante. Foi mais uma acha para a fogueira, ndo é. (...) Foi complicado; foi
complicado!” (Hélder).

Apesar disso, também é reconhecido que, por vezes, a relagéo ja se encontrava deteriorada,
acabando a deficiéncia por constituir apenas um elemento adicional para a rutura, como referido
por Abel.

“Mas também as coisas ndo estavam muito famosas; e entretanto, no decorrer do tempo, também
acabou por piorar” (Abel).

Para a quebra deste tipo de vinculos afetivos concorrem varios fatores, nomeadamente, a
concecao que o conjuge/namorado(a) tem da deficiéncia, o peso que esta representa na vida
conjugal — em especial qguando existem simultaneamente criangas pequenas para cuidar — o
afastamento motivado pelo periodo de reabilitagdo, o surgimento de problemas financeiros
relacionados com o abandono do mercado de trabalho e o custo das terapias, etc. Amadeu
exemplifica a questdo da sobrecarga familiar.

“Também foi mau para ela. Também passou um mau bocado: ver-se de repente com 2 filhos e
mais um marido entrevado! Nao é coisa boa, ndo é? N&o é coisa que dé grande alegria para a
parte dela” (Amadeu).

Sao também mencionados aspetos diretamente relacionados com as alteragdes do corpo e com
a intimidade dos casais, 0os quais tanto podem estar na origem da separacao, como de ma

convivéncia para quem se mantém unido, como mostram os discursos de Marieta e Rute.
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“Ele tinha repugnancia de mim, notava-se isso. (...) E ter vergonha, era o que ele tinha: vergonha,
de andar com uma pessoa com bengala. Isso era vergonhoso” (Marieta).

“Porque... e isto que eu vou dizer agora € muito... eu durante o meu processo de reabilitacéo fazia
chichi na cama, fiz cocé na cama... ja viu o que é? O meu marido ter que me estar a mudar a
roupa a mim e a cama e a tudo? (...) E entretanto, desde que — o que contribui também para a
minha visdo que eu tenho de mim mesma — € o facto de, desde o acidente, eu realmente vivo com
o meu marido, mas, desde o acidente, que ele nunca mais fez amor comigo! Ou seja, ele esta ao
meu lado; mais nada! Ele estd ao meu lado. Eu vivo na mesma casa com ele; so!” (Rute).

No entanto, a Patricia demonstra que os mesmos problemas podem ser refletidos de forma muito
diferente ao revelar-nos como o cdnjuge elaborou e integrou as questdes da deficiéncia na
relacdo conjugal.

“O meu marido chama-me ‘a minha mantinha de patchwork’ (risos), porque eu tenho montes de
retalhos no corpo” (Patricia).

Quando as pessoas permanecem juntas, o mais habitual € que ocorra um processo de
naturalizacdo da deficiéncia idéntico ao que acontece noutro tipo de lagos sociais, constituindo
0s parceiros importantes elementos de incentivo & sua aceitacdo, a exploragdo de novos
caminhos e a vivéncia saudavel da relacdo, como exemplifica Marcelo.

“Por exemplo, agora comecei a fazer com a minha mulher — a minha mulher comegou com as
dietas e comecou a querer fazer corrida. Corre... corre; ela gosta de correr; e, entdo, eu comecei
a correr com ela. (...) Estou ali uma hora e meia a andar com ela” (Marcelo).

Para quem permanece s — caso de Marieta, Amadeu, Hélder, Adelaide, Vicente, Abel, Palmira,
Alexandra, Nadia e Matilde — a falta de um relacionamento amoroso pode nao ser visto como um
problema, podendo mesmo constituir uma escolha do préprio, como demonstra Palmira.

“E assim: nunca mais tive uma relagdo amorosa. Eu tinha até ao dia em que tive o AVC. Depois
nunca mais vi essa pessoa também. E penso que... mas nao sei; eu ja era tdo seletiva antes... Eu
sou demasiado seletiva em relagdo a algumas coisas” (Palmira).

No entanto, a auséncia deste tipo de relacionamento também pode constituir uma importante
fonte de insatisfagdo, como acontece no caso da Alexandra, ou estar na base de sentimentos de
davida em relacdo a possibilidade de se poder voltar a estabelecer lagos afetivos desta natureza,
como no caso de Jorge.

“Eu sinto falta € de um homem ao meu lado!” (Alexandra).

“O meu problema era: sera que vou conseguir arranjar namorada ou ndo? Afinal também era igual:
continuava a poder escolher a namorada que queria” (Jorge).

Contudo, existem varios testemunhos de que é possivel usufruir de uma vida amorosa plena
apesar das limitac8es fisicas, havendo varios participantes neste estudo que encontraram 0s
seus parceiros na fase pdOs-deficiéncia. Foi o caso de Bruno, Jacinto, Jorge, Patricia, Tiago e
Afonso, que nos conta como a hamorada se tornou importante na sua vida.

“Depois, entretanto, também néo sei, dizem que eu era uma pessoa charmosa. (...) Pelo menos
foi aquilo que a minha esposa me disse (risos): gostou muito de mim porque eu era todo charmoso,
nao sei que mais; e foi assim que a gente se conheceu; e depois ela também me comecou a dar
algum apoio. Comecamos a namorar, estivemos algum tempo e depois a gente juntou-se”
(Afonso).
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Marieta também chegou a encontrar um novo namorado apds a rutura anterior, mas acabou por
se separar por motivos nao relacionados com a deficiéncia. Porém, Hélder e Matilde (que ficou
vilva na altura do acidente) confidenciaram-nos que preferiram passar a manter namoros sem
compromisso.

“Nao queria voltar a casar. Isso para mim... tenho tido namorados, mas ndo quero viver com mais
ninguém. (...) Procuro... mas ndo quero ninguém a viver comigo; para mim é fora de questéo, ndo
quero mesmo. Passar o fim-de-semana, ir de férias, tudo bem. Mas mais do que isso, nao”
(Matilde).

De notar ainda que, dados os contextos que passam a ser frequentados por estes individuos,
por vezes, surgem relacionamentos com outras pessoas com deficiéncia — caso de Bruno — ou
com técnicos das instituicdes por onde passam — caso de Fernando (na altura do primeiro surto)
e Jorge — com os quais estabelecem relagées harmoniosas e importantes para o seu bem-estar.
Este néo foi, no entanto, o caso de Jorge, que acabou por se separar da namorada que encontrou
neste contexto.

“E assim, a minha histéria & muito esquisita. Porque a médica-cirurgia que me operou apaixonou-
se por mim e, mal sai do hospital, fui viver com ela. (...) Sempre, sempre ao meu lado e ajudou-
me bastante... Até estragar; porque eu acho que fiquei pior psicologicamente 2 anos e meio com
essa senhora do que realmente com a ideia de néo ter um braco. Andei assim um bocadinho pior.
E notei isso depois quando me separei” (Jorge).

3.1.4.3. Amigos

Em relagdo aos amigos, uma das primeiras constatacdes € que, quando existem, eles costumam
assumir uma importancia crucial no processo de reabilitagdo devido a uma pandplia de fatores
que comeca, desde logo, com a simples presenca no acompanhamento da situagdo. De acordo
com 0s nossos interlocutores, esta presenga — que ndo tem que ser necessariamente fisica —
suaviza a transi¢éo entre o estado anterior e a nova condicdo, constituindo um incentivo para a
adaptacdo a nova realidade. Trata-se sobretudo de uma questdo de apoio moral que parece
reforcar o sentimento de seguranca de quem passa pela situacao, mas que também pode passar
por uma discreto acompanhamento e satisfacado de necessidades quotidianas. Esta constatacdo
é bem ilustrada por Marcelo e Jacinto.

“Como lhe disse, o que contribuiu foram os amigos chegados; porque sem as pessoas ndo ia a
lado nenhum. E estou a falar de amigos pessoais e de amigos no trabalho” (Marcelo).

“Portanto, passou basicamente por um apoio de familia e amigos; e as vezes esse apoio nem era
no sentido de estar a dar o apoio, mas assim, as vezes, numa conversa a gente dizia: ‘espera, se
calhar posso resolver desta forma ou daquela™ (Jacinto).

Mas a ajuda dos amigos também pode revestir-se de uma agdo mais pragmatica no que
concerne a resolucdo de problemas concretos, podendo traduzir-se, nomeadamente, em ofertas
materiais e de servicos, de informacdo e de encaminhamento. Amadeu e Vicente dao-nos
exemplos deste tipo de ajuda.

“E ela um dia veio a minha casa visitar-me e disse: ‘olha que eu ja fui fisioterapeuta ali em tal parte.
A gente vai-te arranjar um sitio para tu fazeres fisioterapia’. E arranjou-me la para a Liga — que era
la onde ela tinha estado. La fez umas chamadas...” (Amadeu).
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“Tive sempre o apoio... e fizeram eventos para me ajudarem em fisioterapia e operagdes que
fizemos” (Vicente).

Os amigos também costumam contribuir para conferir um estatuto de normalidade a nova
realidade, por via da adocdo de um comportamento idéntico ao que tinham anteriormente,
nomeadamente no que concerne ao lazer e divertimento, estimulando a autonomia, a aceitacdo
e a naturalizacéo da deficiéncia. A este proposito, Jorge relata-nos como os amigos ignoraram a
condicao da deficiéncia.

“Os amigos ajudaram-me; consegui manter as mesmas amizades. As pessoas lidavam comigo da
mesma maneira, com 2 bragos ou s6 com 1” (Jorge).

Marcelo, por seu lado, descreve como os amigos se adaptaram as suas necessidades e o
continuaram a envolver nas atividades de lazer.

“Eu tenho dois amigos meus, por exemplo, com quem vou de férias todos os anos (...) e eles é
gue me levam a praia. Tenho uma cadeira de rodas para ir para a praia. Eles levam um reboque —
a cadeira de rodas tem umas rodas muito grandes para andar na areia — eles levam-me a cadeira
para o Algarve, andam comigo o tempo todo. Portanto, em termos de amizade, nao tive problemas
nenhuns. Ninguém se afastou” (Marcelo).

Contudo, nem todos os amigos adotam uma postura compativel com aquilo que é identificado
pelos nossos interlocutores como demonstrativo de verdadeira amizade. Alids, uma das suas
queixas recorrentes — embora ndo unanime — refere-se a perda de amigos na sequéncia do
aparecimento da deficiéncia, o que, nalguns casos, lhes chega a causar grande desgosto. Estédo
neste grupo Bruno, Marieta, Amadeu, Hélder, Afonso, Adelaide, Jaime, Abel, Alexandra e
Matilde. Hélder conta-nos o seu exemplo, falando como sofreu com a situagéo.

“Uma pessoa perde muitos [amigos]; eu tinha 300, agora tenho 4, 5, 3, ndo sei (...) Repare, eu
como trabalhava com motas, e corria em motas e tal, 0 meu nome era bastante conhecido. E a
custa disso ha muita gente que se gosta de encostar a gente conhecida, néo sei porqué. E como
aquelas pessoas que veem um famoso e — ‘oh, olha la...” — e querem é conhecé-lo. (...) E eu soffri
isso. Sofri... senti isso; e depois sofri com isso porque ndo entendia porque fui simplesmente posto
de lado ” (Hélder).

Esta atitude costuma gerar incompreensédo, motivo pelo qual estas pessoas procuram encontrar
justificacBes para o fenbmeno. Uma explicacéo corrente relaciona-se com a prépria qualidade
da amizade: no entender dos nossos entrevistados, uma pessoa que se afasta ndo se pode
considerar uma verdadeira amiga, pois julgam que um dos alicerces da amizade é o apoio em
caso de necessidade. E o que se deduz do discurso de Adelaide.

“Tinha [amigos]. Alguns, sim. Esses amigos — que nunca foram amigos, ndo &, porque foram uns
amigos que me foram visitar ao hospital, mas quando tomaram consciéncia da minha nova
realidade foram-se afastando, assim de forma muito subtil — descobri que de amigos néo tinham
nada. (...) Esses amigos que eu achava que eram amigos, nunca foram amigos, pronto. Também
rapidamente os esqueci. Ndo ha amigos” (Adelaide).

No entanto, também surgem outras explicacdes, nomeadamente as relacionadas com a
ignorancia geral sobre as questdes da deficiéncia e 0 medo do confronto com ela. Os discursos
dos nossos interlocutores demonstram que os amigos podem manifestar-se mais chocados,

impressionados e assustados com a situagdo do que eles préprios, havendo varios que justificam
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a origem do seu afastamento pela falta de coragem para enfrentarem o problema, chegando a
demorar mais tempo a aceita-lo do que o préprio sujeito, como referido por Abel.

“Muitos assustaram-se. (...) O encaixar a situa¢do acaba por ser mais demorado ou, por vezes,
nem sequer acontece. Tenho essa sensagéo” (Abel)

Por outro lado, a deficiéncia também se pode tornar cansativa para os amigos devido as questdes
da mobilidade e acessibilidade que atrapalham a vida quotidiana, como refere Patricia.

“Portanto, eu acho que, vamos perdendo alguns [amigos], n&o é; a cadeira de rodas € uma coisa
que as vezes cansa. Quando as pessoas tém que diariamente lidar com um objeto que tem que
se pbr no carro, tirar do carro, empurrar, subir... e as faltas de acessibilidade... as vezes, é mais
complicado. Portanto, eu acho que alguns a gente vai perdendo pelo caminho. Mas acho que néo
foram muitos. Nao perdi muitos amigos” (Patricia).

O simples facto de a pessoa com deficiéncia ser obrigada a afastar-se do circulo de amigos
durante longos periodos devido a questdes de reabilitacdo pode justificar a perda de lagos de
amizade, como referido por Amadeu.

“Entdo... aconteceu que a gente sai fora do circulo, somos esquecidos. Nés temos um circulo de
amigos, ndo € assim? Saimos fora desse circulo, somos esquecidos, simplesmente. L4 aparece
um de vez em quando. De vez em quando, la aparece um” (Amadeu).

Mas na reflex@o que fizeram também h& pessoas que concluem que o afastamento dos amigos
pode ndo estar necessariamente relacionado com a deficiéncia, mas antes com as circunstancias
da vida, j& que, com o passar do tempo, algumas pessoas tendem a distanciar-se naturalmente,
como nos explica Hélder.

“Ah, isso é da noite para o dia, ndo é... mas isso é o tempo; ndo é so as deficiéncias. As deficiéncias
fazem-nos ver isso mais rapidamente e bruscamente. A vida faz-nos ver isso ao longo dos anos.
Nao é? A maneira que nés vamos envelhecendo e ganhando uma certa maturidade, comegcamos
a ver guem € que sdo amigos e quem é que ndo sao amigos, ndo €? E nos proprios fazemos uma
selecdo; nos préprios afastamo-nos ou juntamo-nos consoante o feedback que sentimos” (Hélder).

Alguns dos nossos entrevistados reconhecem ainda que a origem do afastamento dos outros
pode estar em si préprios, pois manifestam menos iniciativa para os acompanhar, seja por nao
quererem atrapalha-los, seja por ndo conseguirem fazer o mesmo tipo de atividades, ou por ndo
estarem disponiveis para enfrentar as barreiras arquiteténicas com se cruzam para chegar aos
locais de encontro. Amadeu, Afonso e Palmira encontram-se nessa situacdo, como focado por
esta ultima.

“Quando ndo encontro € mais por... eu é que... mas eu sempre fui assim fechada. E muitas vezes
€ por uma questéo de... eu é que recuso. Porque também... ndo sei, acho que néo é pratico (...)
Mas tenho amigos que vivem no 2°, 3° andar sem elevador. SO essa parte das escadas, ja é
inibidor; se for para nos encontrarmos todos num sitio de... um café, uma esplanada, isso vou;
agora quando é para programas que eu considero chatos, recuso-me a ir. Perdi paciéncia, digamos
assim. Estou mais seletiva. Nao sei se estou mais seletiva, se estou mais chata. Mas sem... pronto,
estou bem assim” (Palmira).

As préprias carateristicas de personalidade podem justificar o afastamento e/ou a falta de
amigos, havendo neste grupo pessoas que se consideram retraidas, particularidade que se
acentuou apés a aquisicéo da deficiéncia, como foi o caso de Rute.

“Amigos, amigos, eu ndo tenho. Amigos, ou seja, aqueles amigos que se podem ver todos os dias,
com quem se fala todos os dias, ndo tenho. Mesmo antigamente; a minha amiga R, era minha
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colega de trabalho, troco mensagens com ela, falamos esporadicamente... ndo tenho mais...”
(Rute).

Mas no que toca a relacdes de amizade, registamos também o movimento inverso, isto é, de
aproximacdo de amigos, chegando a criar-se uma espécie de onda de solidariedade em torno
da deficiéncia, nomeadamente nas suas fases iniciais. Este fenébmeno pode ser avaliado de
forma distinta pelo sujeito: se por um lado, pode ser visto como reconfortante, tanto do ponto de
vista psicologico, como material — nomeadamente no caso de iniciativas de recolha de fundos
destinados a tratamentos ou a dispositivos de apoio — por outro, pode ser sentido como abusivo,
ja que pode ser associado a curiosidade ou mesmo caridade — uma espécie de exercicio
terapéutico de consciéncias alheias. E a esta Ultima perspetiva que se refere Fernando.

“As pessoas, por gentiliza, iam-me |a visitar (...) Até houve algumas aproximagoes... essas
solidariedades que a desgraga provoca” (Fernando).

Outra constatacdo neste dominio diz respeito ao facto de ser possivel estabelecer novas
amizades na fase pdés-deficiéncia, as quais ocorrem de forma espontadnea nos novos circulos
frequentados por estas pessoas, registando-se, por isso, a inclusdo de técnicos e de outras
pessoas com deficiéncia no seu leque de relagbes, como relatado por Adelaide.

“Amigos, amigos, adquiri sim, depois que tive o acidente. Pessoas que, ndo digo com as mesmas
vivéncias, mas com 0s mesmos sofrimentos, conseguem perceber, em principio, 0 que € ser
deficiente. Sim, tenho algumas pessoas também ditas normais; pessoas que lidam mais proximo
com pessoas com deficiéncia ttm uma nog¢ao diferente... sim, adquiri amigos, de facto. Amigos,
mesmo. Depois da deficiéncia” (Adelaide).

Este excerto do discurso de Adelaide também realga a for¢a e qualidade destes lagos, os quais
sdo habitualmente vistos como muito superiores aqueles que se perderam pelo caminho,
passando a enfatizar-se a qualidade em detrimento da quantidade de amigos de que se disp&e
e a distinguir-se claramente entre amigos e conhecidos. Para além disso, destaca-se o papel
destas amizades na defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia e na promoc¢ao da incluséo,
ja que, apesar destes amigos tenderem a esquecer a deficiéncia no convivio diario com estas
pessoas, ndo deixam de estar atentos aos seus direitos, mostrando-se bastante ativos na luta
contra barreiras e atitudes discriminatérias. E o caso dos amigos de Marcelo.

“Por exemplo, os meus amigos irritam-se quando veem um carro parado no lugar de deficientes
(...) E séo capazes de ir 14 chatear, dizer alguma coisa a pessoa — coisa que antigamente ndo
faziam — porque eu estou nesta situagédo” (Marcelo).

3.1.4.4. Técnicos e instituicfes

No que concerne as instituigdes por onde estas pessoas foram passando e aos profissionais com
quem se foram cruzando, a relevancia que assumiram nos seus percursos foi claramente
elevada, embora avaliada de forma diferenciada conforme a sua natureza e a experiéncia de

cada um.

Relativamente ao tipo de entidades presentes na vida destes sujeitos, para além das relativas a

saude e reabilitacdo funcional, foram também identificadas instituicbes vocacionadas para o
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apoio a deficiéncia em geral e para a reabilitacdo profissional em particular, bem como para a
educacéo, a formacdo, o emprego e a protecao social (publica ou privada). No que toca a
importancia que assumiram na vida destas pessoas, este tipo de organismos foi apontado como
bastante significativo nos percursos individuais, com particular relevancia para as instituicbes de
salide e de reabilitagdo funcional, jA& que foram sistematicamente mencionadas nos seus
discursos e, na maioria das vezes, de forma bastante favoravel, como demonstram Patricia e
Fernando.

“O apoio médico de auxiliares, enfermeiras; ndo tenho a minima razao de queixa do nosso servigo
de saude. Agora toda a gente se queixa. Ndo tenho a minima razdo de queixa. Foi fundamental
ter esse apoio... sim, esse apoio social. (...) Mas a nivel de apoio sempre foi... a nivel da
seguranca social, dos servigos médicos, ndo tenho a minima razdo de queixa, e tive sempre o
apoio que eu precisava. Tanto no Egas Moniz, como em Alcoitdo, como na Fundacéo LIGA. (...)
Pronto, foi com ajuda de todas as pessoas ligadas a area da saude, direta ou indiretamente, que
voltei a recuperar a minha autonomia e independéncia” (Patricia).

“No Hospital de Alcoitdo, beneficiei, claro, de tudo isso e de tudo e mais alguma coisa da
reabilitacdo médica e funcional que eles la tém. Sim, a terapia ocupacional, a fisioterapia, a
hidroterapia... Estive 14 4 meses intensamente aproveitados e s6 tenho boa imagem daquilo”
(Fernando).

Apesar disso, nem sempre a avaliacao teve nota positiva, tal como sugerido por Hélder e Rute,
0S quais nos apresentaram uma visdo bastante mais desfavoravel do mesmo tipo de servigos.

“Em Alcoitdo pedi alta: estava farto daquilo. (...) Nunca mais me esqueco, ali em Alcoitdo, quando
chegava dos fins-de-semana — ia beber uns canecos com os amigos, a segunda-feira vinha
cansado — iamos jogar badmington. Mandava a pena para o outro lado; ia de cadeira de rodas
apanhar a pena; atirava a pena... a pena nunca vem direito a si. E andava sempre... um dia,
peguei na pena, peguei na raquete: ‘desculpe 14, mas eu nao fago mais isto!’ ‘Ah, mas isso € bom
para o equilibrio.” ‘Oh minha senhora, desculpe 13, eu equilibro-me de outra maneira, isto eu n&o
fago mais!” Nao fazia mais nada do que andar a apanhar a pena. Entdo? Qual é o gozo que isso
me da? ‘Ah, eu vou falar com a minha chefe.’ ‘Va |a falar com quem vocé quiser; se é para me por
a fazer isto, eu ndo venho aqui mais!” Pronto!” (Hélder).

“Depois em Santa Maria estive em coma — naquela fase mais aguda estive em Santa Maria — s6
gue depois eu estava alérgica a penicilina e tive duas situagfes la de alergia a penicilina e eles
n&o tomaram nota no meu processo; e, entdo, a minha familia ficou um bocado chateada e, entéo,
levou-me para a CUF” (Rute).

Mas no que toca a opinides negativas, alguns dos nossos entrevistados acabam por
condescender e assumir que algumas das opini6es que formaram acerca das instituicbes se
justificavam mais pelas suas préprias circunstancias do que pelo tipo de resposta que obtiveram.
E disso que nos fala Marcelo.

“Podia ter sido melhor... repare, eu passei pelos hospitais numa altura em que estava muito
debilitado. Portanto, eu ndo passei agora; passei na altura em que estava com 1 més, 6 meses de
leséo; que é a pior altura em termos emocionais, em termos pessoais... portanto, a recordagéo
gue eu tenho dos hospitais, e das pessoas desses hospitais, ndo é a melhor. Hoje em dia, com o
conhecimento que tenho, consigo compreender... por exemplo, aquilo que lhe disse ha pouco: em
Alcoitdo eles quiseram recuperar-me para fazer a minha vida diéria; alias, havia |4 uma cadeira
que era reabilitacdo da vida diaria, que era um trabalho em que faziamos passagens da cadeira
de rodas para uma banheira... pronto, a preocupacao deles, na altura, foi reabilitar-me para sair
dali o mais autbnomo possivel. Mas eu queria mais. Portanto, sai dali frustrado. Nao queria sair de
I&; queria continuar 14 até voltar a andar. Era o que eu queria. Portanto, sai de Ia com uma grande
raiva dessas pessoas. Durante algum tempo senti essa raiva e exteriorizava falando com pessoas
gue conhecia; hoje em dia ja néo sinto isso. Hoje em dia sei que o que eles fizeram foi exatamente
aquilo que eu precisava naquela altura, que era tornar-me o0 mais autonomo possivel. Hoje em dia
consigo compreender isso. Na altura, ndo. Portanto, a ideia que eu tenho dos hospitais, hoje em
dia é boa. Na altura ndo era. N&o sei se me fiz entender” (Marcelo).
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Ainda no que toca a avaliacdo que estes sujeitos fazem dos locais por onde passaram, regista-
se a existéncia de uma espécie de mito em torno do Centro de Medicina de Reabilitacdo de
Alcoitdo — local por onde passa um namero significativo de pessoas com deficiéncia, em especial
do foro neuro-musculo-esquelético — no que concerne as possibilidades que oferece. Assim, é
comum manifestarem grande interesse em usufruirem dos seus servigos, como ilustra Tiago.

“E eu lembro-me que quando estava no lar em Marvila, vieram pessoas do Alcoitdo ter comigo
para fazerem uma avaliagcdo; vieram-me avaliar, que eles diziam-me que, se eu fosse para o
Alcoitdo, andava. Pronto. Aumentou ainda mais a minha esperanca, ndo é? Depois ndo sei o que
€ que se passou, ndo sei 0 que é que aconteceu, hunca mais tive oportunidade de ir 14 a Alcoitéo.
(...) E eu, até agora, o que eu estou sempre a procura, € de conseguir um dinheiro e ir |a fazer
uma consulta. E um dia, quando eu conseguir um dinheiro — ndo sei quanto é que custa, ja telefonei
para la e isso tudo... para o hospital, para saber o transporte e isso tudo — quero ir I4 saber como

€ que se faz; que quero ir 1a fazer uma consulta 1a no Alcoitdo” (Tiago).

Por outro lado, nos discursos de muitos dos nossos entrevistados também se nota uma forte
componente afetiva na avaliacdo que fazem dos servigos de salde e reabilitacdo funcional por
onde passaram e dos técnicos com que se cruzaram, chegando mesmo a registar-se uma
espécie de “endeusamento” ou “diabolizagdo” de algumas destas instituicdes e respetivos
profissionais, percetivel ndo sé pelo que é dito, mas, sobretudo, pela forma como € comunicado.
Marieta, por exemplo, manifesta uma verdadeira adoragéo pela médica que a segue desde a
instalacdo da doenga que esteve na origem da sua deficiéncia.

“Ela é médica e professora de neurologia e de oncologia! E uma mulher que nunca tem tempo para
nada; e tem a sua equipe médica. E que eu s6 a conheci quando foi a primeira consulta, mesmo
consulta, no hospital, para ser vigiada. Até hoje: ha 13 anos. (...) Aquela médica ja me aturou com
cada uma, coitadinha! (...) Tenho uma grande médica!” (Marieta).

Ja& Afonso, por exemplo, revela uma imagem bastante mais degradada dos servi¢os por onde
passou, chegando mesmo a sentir-se lesado com algumas das suas praticas.

“Na altura, infelizmente, os nossos servigos médico-sociais eram uma grande bodega! (...) Era a
mesma coisa que estarem a dizer: ‘ndo vale a pena vires gastar dinheiro, ou vires buscar dinheiro,
porque nao vai dar recuperagdo nenhuma’” (Afonso).

Contudo, a carga afetiva parece esbater-se com o passar do tempo, permitindo uma visdo mais
neutra e, eventualmente, mais realista do impacto que tiveram nas suas vidas, como ja tivemos
oportunidade de verificar em excerto anterior do discurso de Marcelo, mas que é reforcado por
outros interlocutores, nomeadamente, por Adelaide.

“E assim. Eu... mais tarde, mais tarde eu acho que comecei a ter uma visdo completamente
diferente daquela que tinha inicial” (Adelaide).

No que concerne ao tipo de problemas concretos com que estas pessoas se confrontaram na
sua passagem pelos servicos de saude e de reabilitacdo funcional, um dos que parece mais
evidente relaciona-se com o préprio acesso ao sistema. Assim, se o internamento hospitalar é
imediato, ja a entrada nos servi¢cos de reabilitacdo ndo é muitas vezes tdo célere quanto seria de
desejar, levando a longos periodos de espera pela disponibilidade de servigos e/ou a passagem

por uma grande diversidade de equipamentos, atrasando, por vezes, a recuperacdo. O mesmo
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parece verificar-se com alguns tipos de intervenc¢@es terapéuticas, cuja falta na fase inicial de
tratamento condiciona irremediavelmente a recuperacéo, como nos descreve Afonso.

“Segundo aquilo que me disseram, este tipo de operagfes requer que sejam feitas, no maximo dos
maximos, até 8 dias depois, para haver alguma recuperacdo. Porque, quando ultrapassa esse
tempo, ja ndo ha hipdtese de recuperagéo. Eu fui operado... pois tive o acidente em Junho, e fui
operado em Fevereiro de 1981. Isto porqué? Porque o médico que me atendeu no Hospital
Ortopédico do Outéo, contra a vontade do diretor, quis que eu ficasse la enquanto néo tivesse uma
marcag&o dum local para eu poder vir a ser operado, demorasse muito tempo ou pouco” (Afonso).

Outro aspeto focado prende-se com a falta de envolvimento das pessoas nas decisGes sobre a
sua prépria reabilitacdo, o que habitualmente é aceite sem questionamento por parte das
pessoas, mas que também pode ser gerador de divergéncias com os técnicos, como aconteceu
no caso de Jorge em relacdo a amputacéao.

“Depois 1a houve um [médico] que: ‘ah, assine-me |4 estes papéis todos, se realmente € o que
quer’” (Jorge).
No que concerne aos outros tipos de organizacdes, o seu papel também é destacado pelos
sujeitos que por elas passaram, em regra, com nota positiva. E o caso das escolas, tal como
destacado no discurso de Tiago.

“[A escola] contribuiu bastante [para a recuperagao]. Porque depois comecei a ganhar autonomia.
Comecei a saber fazer as coisas e dai eu disse: ‘bem, eu acho que ja posso procurar um trabalho.
J& posso comecar a procurar alguma coisa para fazer” (Tiago).

O contributo das instituicdes de reabilitacdo profissional para os percursos destas pessoas
também é destacado pela maioria dos que com elas se cruzaram, como foi o caso de Adelaide.

“Eu costumo dizer que [a Fundacdo LIGA] é a minha segunda casa. Por varias razdes... que &
como se eu tivesse nascido na Fundacdo LIGA. Eu tive apoio em todos os aspetos da vida
também... € a minha segunda casa. Acredite que sim, & a minha segunda casa!” (Adelaide).

Ao nivel da reabilitacdo profissional, foi também dado um particular destaque a um projeto
especifico — a OED — cuja misséo gira em torno da colocacéo profissional de pessoas com
deficiéncia, como ilustrado por Palmira.

“Excelentes. E basicos. Se ndo fosse a OED ainda ndo tinha trabalhado desde que estou
reformada” (Palmira).

O trabalho das ONG também é valorizado pelos nossos interlocutores, nomeadamente, por
facilitarem a reintegracao social e/ou por permitirem 0 acesso a experiéncias pouco disponiveis
para este tipo de publico.

“Agora costumo ter também uns contactos, umas saidas, com a Gulliver. A Gulliver € também uma
associacao formada por pessoas com deficiéncia que sao originarias... em termos fisicos séo ali
da zona dos Olivais. E assim vocacionada para varias atividades; Gulliver: viagens, visitas a
museus, desporto, mergulho, imensas coisas. Eles antes de se chamarem Gulliver eram
Rodinhas...” (Abel).

Sao igualmente mencionados o0s contributos positivos de alguns organismos publicos,
nomeadamente, centros de emprego e servicos de seguranca social, como referido por Marieta.

“Eles proprios foram 5 estrelas — eles la na Seguranca Social — eu fiquei logo reformada. Porque
primeiro tem que se ir a um médico. Depois tem que se ir a trés analistas e... eu ndo; eu nao foi
preciso porque eu tinha tudo ja escrito, tinha relatérios... a ML passou tudo — que ja sabia — e ndo
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foi preciso mais nada... Eles proprios ja sabiam o que era aquilo e foram... 5 estrelas. Muito bem
tratada. Fizeram (sorrisos)... mesmo assim tive sorte!” (Marieta).

O papel das seguradoras, por via da atribuicdo de indemnizacdes, também foi destacado por
quem a elas teve acesso, como referido por Patricia.

“Eu recebi uma indemnizagdo muito grande; eu recebi a indemnizagdo maxima. Porque tive o
acidente de trabalho” (Patricia).

Contudo, também surgem comentarios negativos acerca de algumas organizacdes, em particular
sobre aquelas cuja misséo se relaciona em particular com o emprego e a protecdo social, como
ilustrado pelo discurso de Amadeu.

“Uma vez fui... quando eu Ihe contei, estive 8 meses sem receber nada, fui meter os papéis para
o rendimento minino. Naquela altura era o rendimento minino. Nao me deram o rendimento minino
por eu ter uma casa! Eu disse: ‘n&o, eu tenho uma casa, mas fui eu que a fiz. Dos 18 aos 24 anos
— e isto é verdade — andei estes 6 anos da minha vida sem férias, sem sabados, sem domingos,
sem feriados, para fazer uma casa. Porque é que nao tenho rendimento minino?’ ‘Porque tem uma
casa! ‘Entdo, mas ninguém me ajudou a ter a casa. E aqueles que tém casas, que o Estado lhe
da casas e ainda |lhes da dinheiro?” (Amadeu).

Ao nivel da reabilitagéo profissional, surgiram comentérios relacionados com a falta de qualidade
da oferta formativa, como sugerido por Hélder.

“Nao! Que grande porcaria! E mal estruturado... eh pa, aquilo foi... € mau. E mau porque é um
desperdicio de dinheiro e de tempo das pessoas e nédo se aproveita as coisas. O programa estava
mal feito. (...) O que é que se tinha de comecar? Primeiro vamos dar um bocado de inglés a estas
pessoas, pelo menos aquelas nogdes béasicas de inglés para eles perceberem minimamente o que
€0A,0B,0C, 0D, ndo é, eminglés. Nem isso fizeram. E depois comecamadaroA,0B,0C, 0
D e ainda... mais, pior: davam o A, o B, o C, o D, tudo de seguida. Quer dizer, e as pessoas
olhavam para aquilo como um burro a olhar para um palacio, ndo é€?” (Hélder).

Por outro lado, alguns dos nossos entrevistados também consideraram que existem poucas
entidades a oferecerem um conjunto integrado de servicos capazes de promoverem uma
reabilitacdo integral de quem passa por este tipo de situagfes, sentindo terem sido prejudicados
pela sua falta. E disso que nos da conta Rute.

“A fase de reabilitagdo? Acho que a reabilitagcdo que eu fiz em Alcoitdo, e mesmo fora de Alcoitdo
— na CUF e no tempo que estive com a C — foi muito a nivel fisico. E isso que é mais importante;
0 que interessa as pessoas que tratam da reabilitacdo de um deficiente, € pd-lo a andar, torna-lo
independente. Agora ndo se preocupam com os fatores psicolégicos. Tudo isso se trata... porque
a pessoa fica independente, sim senhor; mas fica independente por um lado, mas, entretanto, tem
exigéncias que essa independéncia Ihe tras” (Rute).

Relativamente ao papel dos profissionais na vida destas pessoas, dada a natureza das
instituicbes frequentadas, elas interagem habitualmente com médicos, enfermeiros, terapeutas
e psicologos, mas também com formadores, professores, assistentes sociais, pessoal auxiliar e
administrativo e até com voluntarios. No entanto, apesar da diversidade de especializacdes e do
tipo de contacto que se possa estabelecer com cada um deles, quando se trata de avaliar o seu
contributo para as trajetdrias individuais, todos costumam ser elogiados e 0s seus contributos
mencionados como relevantes, independentemente dos locais em que prestem servico e do tipo
de intervencao efetuada, como demonstram Julieta e Fernando.

“Lembro-me de ter sido... de me sentir muito acarinhada e muito apoiada por todas as pessoas
que acabaram por contactar comigo, digamos. Desde os cirurgides, a psic6logos, as enfermeiras
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qgue foram incansaveis — e sdo elas que, de facto, nos aturam; ndo sdo os médicos, sao as
enfermeiras — as auxiliares de limpeza, a senhora da secretaria, que sabia quando vinha o meu
amigo nao sei qué, que me dizia ndo sei que mais, ou que dava um toque a minha mae: ‘olha a
Julieta esta aqui, esté acola.’ (...) E fui muito bem recebida e apesar de algumas manias, alguns
caprichos, que foram respeitados (...) cinco estrelas para todas as pessoas, para todo o pessoal”
(Julieta).

“Depois adoeci e quando sai de Santa Maria fui |a ter com o fascista do diretor: ‘olhe, eu queria
voltar para aqui, mas eu ndo... ttm que me arranjar para ai um estatuto qualquer de faltas porque
sendo eu ndo consigo’. E o homem, por acaso, portou-se bem. L4 falou com os profs e tal e abriram
uma excegao para mim. Nao seria por faltas que eu iria chumbar. De modo que eu acabei o curso”
(Fernando).

Assim, para além da capacidade técnica de cada um destes profissionais, 0 que parece ser mais
valorizado pelos nossos interlocutores € a sua capacidade de relacionamento e o estimulo que
fornecem a quem atendem, sugerindo que as caracteristicas pessoais e humanas contribuem
para os resultados, influenciando a vis&o dos sujeitos sobre a condigdo em que se encontram,
bem como a forma de lidar com ela e, por consequéncia, as atitudes e caminhos que vao
construindo. Contudo, dado que a relacdo é bidirecional, também o comportamento das préprias
pessoas parece condicionar a atuacao dos técnicos, conduzindo a respostas mais ou menos
positivas da sua parte e a experiéncias diferenciadas nos processos de reabilitacdo, que marcam
de modo irreversivel as vivéncias e trajetorias destas pessoas, como se depreende das palavras
de Marieta e de Patricia.

“Ela dizia-me o que é que era melhor... era a minha psicologa, porque € a ela que, ha 13 anos, eu
conto tudo; e ela... eu confiava nela e ela confiava em mim” (Marieta).

“E depois a minha maneira de ser também conquistou um bocadinho os profissionais que

trabalhavam em Alcoitdo” (Patricia).

N&o serd, pois, de estranhar que estas pessoas desenvolvam vinculos bastante estreitos com
este tipo de profissionais, com os quais chegam a estabelecer relagfes bastante proximas e
duradoras, como focado por Hélder.

“Eu andei num psicélogo durante muito tempo. Eu nem sei, para ai 3 ou 4 anos, jA nem me lembro.
A pontos de a companhia de seguros depois dizer: ‘Entdo o que € que vocé la anda a fazer? Vocé
jala ndo anda a fazer nada!’ ‘Pois..." (risos) Que aquilo ja era mais um amigo do que um psicélogo”
(Hélder).

Ainda assim, sdo mencionados alguns problemas com origem direta na prestacdo dos
profissionais, sendo-lhes apontada falta de sensibilidade no exercicio das respetivas fungdes e
até negligéncia nalguns momentos, como alertado por Patricia.

“Depois, uma outra abordagem: que é a dos profissionais e técnicos de cuidados de saude, que
nos tocam, que nos invadem — enquanto a gente estd acamada — que nos pdem a bacia para fazer
chichi; que nos limpam o rabo quando a gente tem fralda; que nos vao dar banho, que nos mexem
nas partes mais intimas. Eu ndo acho que deva ser assim. Devem-nos perguntar: ‘olhe, eu vou
dar-lhe banho. Pode ser?’ Qual é o problema? Lembro-me, em Alcoitdo, de uma rapariga estar 14,
uma pessoa muito humilde, dos Agores, fez-me tanta impressao — mas eu também como ndo me
calo e é isso, com toda a educagéo, digo — lembro-me de uma auxiliar de saude entrar no quarto
— eu estava num quarto de 6 camas, depois passei para 2, porque o médico, gragas a Deus, viu
que eu era muito independente; ndo que eu ndo gostasse, mas é muito mais privado, € muito mais
calmo e eu gostava de ler, pronto, e gostava de lavar o meu quarto, arrumar, fazer a cama, aquilo
tudo que elas 14 fazem, que as pessoas da limpeza la fazem, mas eu gostava de fazer porque sou
uma pessoa que nao consigo estar muito parada — e ela entrava la e dizia assim, quando eram 0s
dias do treino, portanto, vesical... entrava e virava-se para ela e dizia assim... ja ndo me lembro...
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a I: ‘oh meu Deus, |, hoje estas toda — desculpe 14 o0 que eu vou dizer — cagada até ao pescogo!
Isto & bonito de dizer?” (Patricia).

3.1.4.5. Outras pessoas com deficiéncia

Nas trajetérias de vida destes individuos também se vdo cruzando outras pessoas com
deficiéncia — com quem habitualmente se estabelece um primeiro contacto nas instituicées por
onde se passa — e que costumam apresentar um peso importante, tanto na adaptacdo a
deficiéncia e na construcdo de caminhos alternativos a condigdo anterior, como na criagdo de
novas relacbes de amizade, surgindo variados relatos nesse sentido, como, alias, ja tivemos

oportunidade de registar.

Mais concretamente, o encontro entre pares possibilita a partilha de experiéncias, o que pode
contribuir de forma decisiva para a resolucéo de problemas, pois permite a troca de ideias sobre
a forma como cada um sente e vive a situa¢do, dando a conhecer alternativas de abordagem
das dificuldades e de ferramentas préticas para lidar mais eficazmente com acontecimentos
particulares, tal como mencionado por Adelaide.

“Surgiu-me uma formanda, na minha &rea de formacéo profissional, amputada de uma perna, mas
gue usava uma protese que ndo tinha nada a ver com as proteses que eu conhecia. E pronto,
comecamos ali a conviver diariamente e tudo mais e a conversar muito sobre o assunto. E,
inclusive, ela tirava a protese, mostrava-me a prétese, mostrava-me 0s componentes; porque
aquilo ndo e s6 a protese, tem um silicone, tem uma série de coisas que, na altura, ndo existiam.
E pronto” (Adelaide).

Por outro lado, a comparacédo de experiéncias — mesmo que efetuada com deficiéncias de outras
naturezas — também parece contribuir para uma avaliagdo mais realista da condicdo de cada um.
Aparentemente, este convivio parece produzir uma espécie de eco no outro que, ao ser devolvido
ao proprio, possibilita novas leituras da realidade e a relativizacdo dos problemas, ajudando a
reducdo do sofrimento psicoldgico e a adaptacdo. Em suma, as pessoas parecem sentir-se
mutuamente compreendidas, o que contribui para a exploragdo de novas abordagens aos
desafios que se Ihe colocam e para o seu bem-estar geral. O discurso de Hélder encontra-se em
linha com esta concluséo.

“Ha uma coisa que me ajudou na minha deficiéncia e a encarar a minha deficiéncia, que € respeitar
0s problemas dos outros, que ndo sdo mais nem menos do que 0os meus. Mas cada pessoa sente
o problema a sua maneira e com a sua intensidade. E, as vezes, uma pessoa que tem a unha do
pé encravada pode sofrer tanto ou mais do que eu por estar aqui sentado. E eu tenho que respeitar
isso. E isso fez-me também libertar-me da concha onde eu estava e daquela nuvem cinzenta que
estava em cima de mim. Porque olhando a minha volta, ha quem esteja muito pior do que eu. Mas
muito pior do que eu! E, no entanto, ndo tém deficiéncia nenhuma, embora estejam muito piores.
E eu respeito isso e sinto isso; e acho que quando uma pessoa esta deficiente, as vezes tem que
olhar para ele e: ‘espera |8, deixa la ver; mas tenho isto, mas tenho aquilo, mas tenho isto...’ Isso
€ muito importante, os mas: mas tenho isto, mas tenho aquilo, mas tenho esta possibilidade’. E é
agarrarmo-nos a isso, porque ha quem ndo tenha isso e esteja bem” (Hélder)

Este contributo das experiéncias alheias para o processo de relativizacdo da deficiéncia ndo

passa necessariamente pela troca direta de experiéncias, podendo mesmo bastar apenas a
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observacéo da situacéo dos outros para alterar o valor atribuido as préprias experiéncias, como
refere Adelaide.

“E ha aqui também uma coisa muito importante que eu desde o inicio comecei a reparar em meu
redor: pelos hospitais que eu andei, havia sempre uma pessoa muito pior do que eu! Sempre! E
eu agarrei-me um bocado a isso também para continuar. Meu Deus... lembro-me que, quando
entrei no Alcoitdo, ter deparado com uma senhora que tinha dado a luz e tomou a epidural. E teve
ali uma reacdo alérgica — ndo sei se pode considerar-se uma reacdo alérgica — que ficou
tetraplégica, ficou cega, surda... e eu, s6 por aquela situacdo... uma jovem! Tinha a minha idade
naguela altura, mais ou menos... portanto, eu foquei-me de tal forma naquela senhora, que era
uma mulher normal, com o raciocinio normal, e perdeu tudo! Em absoluto! E com a agravante de
que o marido simplesmente agarra no seu filho e vai-se embora, e deixa-a entregue a familia nas
condigBes em que ela se encontrava. E eu foquei-me de tal forma naquela senhora, que eu disse:
‘pois, realmente, nés queixamo-nos das nossas vidas, das nossas situagoes... olha-me a vida
desta senhora, que tinha uma vida normal, um marido, um filho a caminho, da a luz, sim, mas
perde completamente o direito a vida normal porque nem sequer teve um marido em condi¢des
para ficar ao lado dela no momento em que ela mais precisava’” (Adelaide).

O convivio entre “iguais” também parece contribuir para o fendmeno da naturalizacdo da
deficiéncia, registando-se a existéncia de cumplicidades especificas por quem partilha o mesmo
tipo de experiéncias, que chegam a ser utilizadas com intuitos humoristicos. Jorge e Matilde dao-
nos conta de duas situagfes deste tipo.

“E aconteceu-me uma muito gira I& no CIDEF, acho que foi com a SM, estava la a beber café,
depois estavam |4 2 ou 3 invisuais; e havia la um individuo muito porreiro, que a gente estava
sempre a brincar. Vamos la beber café e tal no intervalo. Estava a beber café e tal e a SM aparece,
e eu ia comecar a subir as escadas, ja tinha mesmo subido 2 ou 3 degraus; quando eu subo, ndo
me lembro o nome, mas ougo um deles: ‘oh SM qual € a deficiéncia do Jorge?’ E eu, quando ougo
assim, fico parado nas escadas a ouvir. E a SM, assim: ‘a deficiéncia do Jorge, coitadinho, € assim
da cabeca, coitado, ndo anda assim muito bem e n&o sei qué...’ a rir-se logo para mim. ‘Ai é?
Coitadinho...” Comegou tudo a rir. ‘N&o, o Jorge nao tem um brago.” ‘Ahl...’ (risos) Aquelas coisas
das brincadeiras...” (Jorge).

“Mas até gozavam comigo: ‘olha, la vem esta senhora a remar. Cuidado que podes morrer afogado
e ndo sei qué. Nao te ponhas ai ao pé deste rio... vai ai a passar um barco.” Sei 14, aquelas
brincadeiras. Porque era a unica” (Matilde).

Mas, acima de tudo, estes encontros parecem constituir-se como importantes fontes de
motivacdo para os interlocutores, revelando-se tdo gratificantes para quem esta na sua fase
inicial do processo, como para quem ja ha muito convive com a deficiéncia, apesar do papel dos
intervenientes nestes encontros poder revelar-se como substancialmente diferente. E o que se
subentende do relato de Bruno.

“Eu lembro-me... ja disse isto, mesmo la no Egas Moniz. As vezes pedem-me para eu |4 ir dar...
pronto, essencialmente eles conhecerem-me e saberem que se eu consigo fazer, eles também
conseguem. Aqui ha tempos, houve um individuo que tinha nadado comigo no Estadio
Universitario e eu ja ndo me lembrava do rapaz. Ele ligou-me. E tinha havido um colega dele que
tinha tido um acidente de mota e tinha perdido uma perna. Estava no Hospital... no Santa Maria.
E deu-me o nimero da cama, se eu podia la ir visitar. Disse que sim. Fui I visita-lo. A reagéo
dele... ele regia mal com toda a gente... a reagao dele foi péssima... Quando eu disse: ‘isto vai
recuperar, depois vao dar-te uma protese, vais poder fazer tudo e ndo sei que mais’. E a reagao
dele: ‘estas a falar assim, porque nZo tens nada disto’. Ele ndo sabia quem eu era, ele ndo me
conhecia de lado nenhum. E a reacéo dele foi muito antipatico, muito agressivo. E eu fiquei assim:
‘como é que eu vou explicar que perdi uma perna?’ E eu tirei a perna e pus-lhe a perna assim em
cima do... ‘olha, esta perna é minha’. O gajo ficou assim... Depois olhou...Acalmou... Acalmou e
depois dai comegou a conversa, dei-lhe o contacto de pessoas que fizeram as pernas... Passado
um tempo, encontrei-o. N&o o conhecia. Ele veio-me falar: ‘entdo, estds bom, néo sei que mais...’
e eu pensei que fosse um individuo qualquer, pronto, n&o liguei a pessoa. E ele: ‘entdo?’ Achou
estranho, eu estar diferente, ndo estar a falar com ele, disse: ‘olha eu sou o individuo que estava
no Santa Maria, assim, assim...” enfim, eu... ele la estava deitado... estava diferente, muito mais
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gordo. E ja andava naturalmente. E veio-me agradecer. ‘Olha, se ndo fosses tu, eu se calhar ndo
tinha conseguido nada disto’. E andava. (...) E ja me contactou, para fazer desporto, como € que
eu fazia, queria adquirir uma perna para correr e tal. E, se calhar, um dia, vamos ter ai mais um
atleta. E isso serve para as pessoas... Penso eu que ajudei alguém; e sinto-me bem porque ajudei
alguém” (Bruno).

Apesar disso, regista-se também a existéncia de pessoas que podem ser marcadas
negativamente pelas experiéncias dos outros, como demonstrado por Adelaide e Matilde.

“Fiz o treino, mas nunca me convenci muito daquilo, porque pelas pessoas que eu via ao meu
redor, com a falta de um membro ja tinham grandes dificuldades, e com cotos grandes, ja tinham
grandes dificuldades com proteses, porque eram um material pesado, era um material muito
desagradavel de usar, muito dificil de usar, criavam feridas... e eu comecei a pensar muito naquilo
e disse: ‘bem, estas pessoas que aqui se encontram, se tém tanta dificuldade com uma perna e
com uma prétese e com cotos grandes, eu entdo, ndo vou conseguir de certeza absoluta!”
(Adelaide).

“E, nessa altura, lembro-me que foi um... para as pessoas que estavam |a; eu fui a Unica pessoa
que andei. E, ao principio, acabou por ser um... ‘se ela anda a gente também vai andar’. As
outras... estava la uma rapariga com 19 anos, e uma com 22, por exemplo, mas estavam
paraplégicas, ndo eram tetra. E passou a ser um estimulo; e depois passou a ser uma desilusao.
Eu reparei que elas, pronto, sentiam-se mal; e depois parecia que estavam zangadas comigo.
Porque eu andava e elas ndo. Quer dizer, era assim um bocado... tanto mais que eu oferecia-me
— quando caia alguma coisa das camas delas, eu levantava-me — e: ‘eu vou apanhar porque nao
vale a pena chamar’. E eu ia; desde que me apoiasse na cama conseguia apanhar e até era um
exercicio. Mas depois comecei a fingir que nado via porque eu achei que depois elas pareciam que
ficavam zangadas de eu conseguir fazer as coisas e elas ndo.” (Matilde)

3.1.4.6. Outros atores

Finalmente, para além dos jA mencionados, existem ainda outros atores que se cruzam ha vida
destas pessoas e que podem assumir papéis importantes nas suas trajetérias, influenciando-as
quer de forma positiva, quer negativamente. E o caso dos empregadores e de colegas de
trabalho, que foram mencionados diversas vezes pelos nossos interlocutores por ambas as
razdes. Marcelo constitui um exemplo de como este tipo de atores podem representar um fator
positivo N0s seus percursos.

“O meu chefe, na altura, e a diretora de recursos humanos, foram varias vezes ver-me ao hospital
de Alcoitéo; e tive colegas meus que foram a Espanha, o que eu acho incrivel. Como é que alguém
se desloca 400 km, ir e vir no mesmo dia, para ir ver uma pessoa!” (Marcelo).

Contudo, Bruno, Amadeu e Palmira referiram-se a experiéncias negativas que tiveram com as
entidades patronais, como ilustrado pelo discurso do segundo.

“Ah, muito simples. Adoeci, adoeci. ‘Nao mexes, és posto de parte!’ Acabou. (...) Porque eu ja ndo
era util: eu era um encargo!” (Amadeu).

Rute, por sua vez, foi vitima de atitudes negativas por parte de ex-colegas de trabalho, o que se
traduziu numa experiéncia altamente perturbadora para si.

“Eu tinha colegas que me mandavam calar, que diziam que n&o percebiam o que eu dizia — esta
bem que eu falava pior do que falo neste momento — mas diziam: ‘cala-te; tens uma voz horrivel”
(...) Isto séo tudo coisas que estdo recalcadas céa dentro” (Rute).

Os ambientes laborais parecem, pois, ser propicios a atitudes discriminatérias em razéo da

deficiéncia, o mesmo se passando também noutro tipo de ambientes quotidianos por onde estas

233



“Reaprender a viver”

pessoas se movem, condicionando negativamente as suas vivéncias. Jaime relata-nos uma
experiéncia deste tipo no seu contexto de vida habitual.

“Ainda ontem, por exemplo, fiquei... um individuo que esteve 14 um dia destes, ha 2 semanas ou
coisa assim a discutir comigo por causa duma coisa... por causa da minha deficiéncia. (...) Ele um
dia destes tinha estado a discutir comigo por causa de eu ir la fazer chichi la ao coiso... (vira-se
para a esposa) foi 0 que esteve la a discutir comigo, a dizer que... para eu levar uma toalha de
casa, para levar uma algalia e mais ndo sei qué. Se calhar nem ele sabe o que é ter uma algalia!
(silencio) E parvo, ndo é? Ele é parvo. (...) E eu estou a falar pelo conhecimento dele: sabe o que
€ uma algalia; mas ndo sabe o que é ter uma algalia! De certeza absoluta! Porque se ele soubesse,
nao falava como falou” (Jaime).

Apesar disso, também se registam atitudes muito positivas por parte da comunidade envolvente,
em especial da parte da vizinhanca e de outros conhecidos, os quais podem ser muito Uteis a
estas pessoas nalgumas circunstancias, como demonstra Marieta.

“Foi através da ajuda de um peditério. La, em 3 dias, conseguiram 500€. Compraram-me a cadeira,
alimentacdo e uma televisao. (...) Foi. Porque eu fui nascida e criada ali. E conhecem a pessoa
gue eu sou sem duvida nenhuma. Ainda na segunda-feira la estive. O amor. Nota-se o carinho. A
pessoa que eu sou. Ja sabem o que eu estou a dizer; j& sabem o que eu estou a pensar; ja sabem
gquem é a Marieta. Ndo € como ai, que se interrogam, que sdo maldizentes. Que isto € um bairro
que é horrivel. Este bairro é horrivel, mesmo! Eu nunca vi assim um bairro. Aqueles, como desde
gue eu nasci me viram, viram-me a crescer, viram-me eu a ficar doente, viram tudo. Sabem quem
eu sou” (Marieta).

Por outro lado, também a este nivel se regista a possibilidade de naturalizacdo da deficiéncia,
nomeadamente nos contextos mais frequentados por estas pessoas, em particular em ambientes
de trabalho, como refere o Fernando.

“Por exemplo, a C, la em baixo, quer dizer, se eu digo: ‘oh, C precisamos de falar’. Ela ndo vem a
correr ca acima porque eu tenho mobilidade reduzida. E capaz de ficar pasmaceiramente, la em
baixo, a espera que eu va ter com ela. E vou, quer dizer...” (Fernando).

Ainda a este respeito, h& a registar o contacto destas pessoas com criangas, as quais, em regra,
parecem apresentar uma atitude bastante natural face a deficiéncia, que costuma ser vista como
vantajosa para o relacionamento mutuo, como justifica Marcelo.

“Alids, as criangas, e eu noto isso na minha filha, sdo as pessoas, sdo os seres, que mais
facilmente percebem, que conseguem entender, esta situacdo. E muito menor a probabilidade de
um adulto chegar-se ao pé de mim — provavelmente ndo me vai perguntar nada porque tem ou
vergonha ou medo de me magoar e nao perguntam nada — do que criangas chegarem ao pé de
mim, perguntam-me, eu digo-lhe, e pronto, e a seguir, esta tudo bem” (Marcelo).

Apesar disso, as atitudes inocentes das criangas também podem acarretar constrangimentos a
quem apresenta deficiéncias, como ilustrado por Bruno.

“Isso é a maneira mais dificil... as vezes, responder as perguntas que eles fazem. Eles, as vezes,
s&0 tao cruéis e tdo honestos, va |4, que fazem perguntas que as vezes néo sei responder. As
vezes, fago de conta que nao ouvi e viro costas porque fico a pensar: ‘o que é que eu vou responder
a esta crianga?’ As vezes fazem perguntas que nem eu sei responder. (...) Sei l4. Ndo é a questéo
de as vezes magoarem. E a dificuldade que ha em explicar a crianga porque é que... porque eles
fazem perguntas as vezes... Lembro-me de uma crian¢a, uma vez, numa aula em que vim
substituir um colega. A criancga, se calhar, quatro anitos, para ai cinco, fez tantas perguntas, que
eu ndo consegui dar a aula. Fez tantas perguntas durante a aula... os pais, atras a ouvirem, os
pais atras a ouvirem... os pais e o0s pais dos outros... e eu a ndo conseguir fazer nada deles e ao
fim da aula ele a dizer para mim: ‘nao fiques triste, depois cresce!’ (...) Depois cresce! ‘Nao fiques
triste, depois cresce!’ Eu estava era zangado: ‘o que é que fago com isto?”” (Bruno).
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Em qualquer caso, a atitude da pessoa com deficiéncia parece sempre condicionar a reacdo do
outro, seja ele ou ndo proximo, podendo constituir uma importante forma de contribuir para
desmistificar — ou ndo — a concecédo da deficiéncia por parte da comunidade, como também

demonstra o Bruno.

“As vezes as pessoas, e por isso & que eu até tento as vezes nadar, e as pessoas verem-me a
nadar, porque ha pessoas que se ndo me vissem nadar, se ndo me vissem a fazer o desporto, nao
tinham confianga no meu trabalho. E assim veem que eu estou apto e elas n&o... para estar a
trabalhar como nadador salvador as pessoas, elas ndo pensam que eu tive que passar por
formacé&o, que tive que passar na realidade por testes rigorosos para conseguir fazer a profisséo
que fago. As pessoas pensam... muitas vezes, ndo tém formacgao... e pensam que, pronto, que é
vestir uma t-shirt e fazer de nadador salvador”. (Bruno)
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3.1.5. Sintese de ideias-chave sobre trajetérias e atores

Por aquilo que temos vindo a verificar, apesar da diversidade de caminhos seguidos pelos nossos
interlocutores na fase pés-deficiéncia, os seus relatos permitem identificar varios aspetos que se
afiguram como marcantes nos seus percursos, bem como destacar diversos elementos comuns
a muitos deles, o que nos permitiu tracar trajetérias-tipo em varios dominios neste periodo das
suas vidas. Tal como sugerido pelo paradigma relacional da deficiéncia (CRPG/ISCTE, 2006a,;
Martins, 2006), as trajetérias encontradas refletem claramente o cruzamento entre fatores
inerentes a deficiéncia, as caracteristicas pessoais e as circunstancias de vida de cada um,
podendo dizer-se que traduzem nao s6 a realidade biopsicologica destes individuos, mas
igualmente a natureza material e social dos seus contextos (Giddens, 2003), os quais
condicionaram nitidamente a sua evolucdo (Papalia, Olds e Feldman, 2006), acrescentando

ainda mais varidveis ao processo de adaptacéo as novas circunstancias (Gongalves, 2010).

Relativamente a deficiéncia propriamente dita, apesar das origens e consequéncias variadas que
pudemos encontrar, regista-se que foi responsavel pelo desenvolvimento de percursos marcados
tanto pelas limitagdes diretas que ocasionou, como pelas questfes da reabilitagdo funcional, a
qual balizou as trajetérias destas pessoas por via das terapias aplicadas e do seu tempo de
duracéo, mas também dos lugares onde decorreu e dos profissionais que a realizaram, como se
foi constatando ao longo do presente capitulo. Mas os relatos dos nossos interlocutores também
sugerem que a forma como este tipo de reabilitacdo decorre é afetada por questdes pessoais,
nomeadamente, pela atitude e escolhas dos envolvidos e de quem os rodeia, 0 que é assumido
por varios entrevistados, nomeadamente por Patricia, como ja tivemos oportunidade de ver,
guando refere que o processo de reabilitacao funcional correu melhor em virtude da sua prépria
postura face ao mesmo. Assim, pode concluir-se que este tipo de aspetos também contribui
decisivamente para uma maior ou menor adaptacdo as novas circunstancias, o que vem de
encontro as constatacdes ja efetuadas por outros autores que se tém dedicado a tematica
(Blanco, 2011).

Na exposicao que fizemos também se pode constatar que o periodo de reabilitagcdo funcional
corresponde a uma fase transitoria, na qual se conseguem identificar as caracteristicas tipicas
apontadas a generalidade das transi¢des (Bridges, 2006), e onde a incerteza, a ambivaléncia e
até o vazio sdo dominantes, como vimos nalgumas transcricbes das narrativas dos nossos
interlocutores. Sdo também evidentes os sinais de luto, ndo s6 no que a manifestacdo dos
sentimentos diz respeito — que muitas vezes se pressentem, nao tanto pelo que é dito, mas pela
forma como é comunicado — mas também no que concerne a renlncia aos padrées da vida
anterior, como transparece, por exemplo, do discurso de Hélder, quando confessa a vontade que
tem de voltar ao mundo da competicdo que teve que abandonar em virtude da deficiéncia.

“Fazia competi¢do. Por isso ai também a minha vontade de... e continua c3; e esta vivinha como
estava aqui ha 20 anos atras. S6 que tenho que estar sempre a meté-la para baixo: ‘Apetecia-te,
ndo &, mas nao podes!” (Hélder).
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Estas constatacbes também vao de encontro a posicdo assumida por Bridges (2006), quando
considera que as transicdes comegam por um fim que so6 depois de trabalhado permite a chegada
a um novo ponto de partida, o qual, neste caso, corresponde a novas op¢Bes e a uma nova
trajetdria de vida que incorpore a realidade da deficiéncia, como é assumido por Adelaide.

“Portanto, até aquele momento tinha uma vida; a partir daquele dia passei a ter outra radicalmente
diferente. Tudo o que eu vivi até aguele momento ficou la. Ndo havia forma de voltar a minha vida
anterior. (...) Tudo o que eu vivi até aquele dia € como se tivesse sido um capitulo que
obrigatoriamente tive que fechar” (Adelaide).

Pelos relatos dos nossos entrevistados fica também patente que este periodo em particular, e as
trajetorias de forma global, se tendem a desenvolver mais como processos com avangos e
recuos do que de forma linear, os quais podem ser mais ou menos evidentes conforme a
dimensfes da vida consideradas. Sao disto exemplo, nomeadamente, as inUmeras vezes que
se regressa ao hospital apés a alta inicial, ou as entradas e saidas do mundo profissional, por
vezes intercaladas com periodos de formacgé&o e/ou de reabilitacao profissional. No fundo, apesar
da existéncia de fios condutores nos percursos individuais, o caminho vai-se moldando pela
adaptacao ativa do individuo as circunstancias que vao surgindo, progredindo com ele sem se
dar por terminado, como sugerido por Papalia, Olds e Feldman (2006) e gerando itinerarios
bastante irregulares (Boutinet, 2001). Podemos, pois, concluir que as trajetérias destas pessoas
sdo marcadas néo so por fortes variagdes interpessoais — traduzidas na diversidade de caminhos
seguidos por este grupo de pessoas — mas também por uma grande variabilidade intrapessoal —
que se constata nas mudancas de rumo que vao ocorrendo no caminho de cada um — e,
consequentemente, por formas de desenvolvimento multidirecional e multidimensional, como ja
sugerido por outros autores a proposito das carateristicas evolutivas do ser humano (Kallio e
Marchand, 2012; Papalia, Olds e Feldman, 2006).

Para além da reabilitag&o funcional, também ficou patente que uma das grandes prioridades dos
nossos interlocutores diz respeito a formacéo e qualificacdo, ja que € comum recorrerem a este
tipo de servigos, ndo s6 como veiculo para a (re)integracédo profissional — l6gica onde se pode
incluir a grande maioria dos nossos entrevistados — conferindo-lhe, portanto, eles préprios, uma
funcao claramente utilitaria e economicista (Alves e al, 2014; Lima, 2012), mas também como
forma de valorizacdo pessoal e de concretizacdo de aspiragdes pessoais — como foi o caso, por
exemplo, de Palmira, Vicente e Hélder — realgando, neste caso, a sua vocag¢do humanista (Alves
e al, 2014; Canério, 1999, 2006), ainda que possa ser realizada com recurso a ofertas muito
diferenciadas. Dada a forma como este tema foi abordado pelos nossos entrevistados, pode
mesmo considerar-se — como, alias, ja tivemos oportunidade de enunciar anteriormente — que a
educacédo e formacdo chegaram a assumir um papel reabilitador nas suas vidas, constituindo,
assim, um veiculo para alcangcarem um novo equilibrio psicossocial — Afonso e Jorge, por
exemplo, assumem-no claramente, ao considerarem que 0S cursos por onde passaram 0S

ajudaram a ultrapassar a fase de desanimo inicial por que passaram.
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As entrevistas demonstram também que estes adultos se encontram disponiveis para realizarem
atividades educativas/formativas ao longo da vida — Fernando, Julieta, Palmira, Bruno e Marcelo
encontram-se neste grupo — desde que nelas antevejam uma resposta as suas necessidades,
podendo mesmo chegar a despender um esforco assinalavel na sua realizagao, ja que nem
sempre a oferta — seja ela de que natureza for — se encontra ajustada as suas caracteristicas,
como sinalizado por varios destes estudantes: Julieta e Fernando, por exemplo, falaram da falta
de adaptacdo do ensino universitario; Hélder e Jorge abordaram a desadequacao da oferta de
reabilitacdo profissional. Apesar disso, também parecem existir pessoas pouco vocacionadas
para percorrerem percursos neste dominio — Vicente, por exemplo, apesar de ter frequentado
um processo de RVCC, assume que ndo gosta de estudar, e Hélder revelou-se muito critico do
sistema — demonstrando também que, apesar de ser possivel mobilizar os adultos para este tipo
de acdes, ha que ter atencéo ao conteudo e a forma como se organizam e se disponibilizam.
Outra constataco relaciona-se com o valor que os certificados apresentam para este grupo de
pessoas, ja que alguns enveredaram diretamente por ofertas promotoras de certificagcao
académica — Fernando, Afonso, Vicente, Palmira, Julieta e Tiago — e outros acabaram por
regressar ao sistema escolar, ja depois de terem frequentado ofertas de formag&o que nao lhes
conferiram este tipo de certificacdo, para acederem a um diploma — caso dos sujeitos que
trilharam trajetérias de certificacdo académica mediadas pela reabilitagcdo profissional. Desta
forma, também poderemos concluir que, para aqueles que procuraram diplomas escolares nesta
fase da sua existéncia, a circunstancia da deficiéncia acabou por favorecer uma progressao
académica nao prevista inicialmente nos seus projetos de vida, como aconteceu, por exemplo,

com Afonso e Tiago.

Relativamente ao trabalho, fica mais uma vez provado o seu valor, quer como fonte de
rendimento (Alves, 2008, 2009a; Capucha, 2010a), quer de incluséo social (Dubar, 1996a, 1997),
quer mesmo como meétodo terapéutico (Foucault, 1978; Goffman, 1968), e de valorizagéo
pessoal (Turmusani, 2001), pois, como tivemos oportunidade de constatar pelos excertos
apresentados, 0s nossos interlocutores enfatizam claramente todos estes aspetos nas suas
narrativas. A titulo de exemplo, registam-se, respetivamente, os testemunhos de Tiago, Adelaide,
Abel e Hélder, que, de alguma forma, refletem estas quatro légicas valorativas do trabalho.

“Tenho emprego, felizmente, e consigo fazer a minha vida, ndo é. Tenho dinheiro, consigo pagar
as minhas contas e essas coisas. E, as vezes, até para mandar para o meu filho, que eu tenho la
um filho ja com 10 anos” (Tiago).

“A grande maioria das pessoas que me conhecem a primeira, primeira impressdo, € uma pessoa
com deficiéncia... S6 para ter uma ideia, quando eu digo as pessoas que trabalho: ‘sim, trabalho.’
‘Ai vocé trabalha?’ ‘Sim, trabalho'... a partida, a pessoa com deficiéncia ndo é suposto ser um
trabalhador. Nao. N&o é suposto sair de casa todos os dias e ter uma vida normal e integrar-se na
sociedade” (Adelaide).

“A primeira vez que fui parar ao hospital, depois deram-me uma baixa. Ja estava quase ha um més
em casa. Ja estava a ficar completamente louco: eu ja ndo conseguia ouvir musica, ndo conseguia
ver televisdo, ndo conseguia ler, ndo conseguia sair de casa... Disse: ‘Nao. Isto ndo pode ser! Fui
ter com a médica e disse: ‘N&o, olhe dé-me alta. Avalie ai..." Ela disse: ‘N&o. So se o senhor quiser,
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mas vai contra a minha opinido.’ ‘Mas entdo qual é a opinido?’ ‘E que tem que ficar mais tempo.’
‘Mas eu estou cada vez pior! Eu tenho que ir experimentar. Se eu nao conseguir sair de casa e
continuar a mexer-me, eu sinto que estou cada vez pior’” (Abel).

“Tento ser o melhor possivel no meu emprego. Nao sou muito exigente comigo proprio, mas tento
ser... que o meu trabalho seja mais... como € que eu hei-de explicar? Eu estou no atendimento
ao publico: ser o mais simpatico possivel, cativar o publico, desempenhar a minha fungéo da
melhor forma possivel, apesar das minhas limitacdes. E tudo isto que eu lhe estou a dizer, faz-me
viver; faz-me estar vivo, faz-me estar com forga de viver” (Hélder).

No entanto, as trajetérias seguidas também sdo bem reveladoras das dificuldades que estas
pessoas enfrentam neste dominio, pois sdo marcadas pelo afastamento involuntério — temporario
ou definitivo — da atividade profissional, ndo s6 devido as consequéncias diretas da deficiéncia,
mas também a questdes de acessibilidade fisica e atitudinal ao mundo do emprego. Apesar das
dificuldades, também aqui se encontram evidéncias de experiéncias bem-sucedidas que
demonstram que as pessoas com deficiéncia podem dar continuidade a sua atividade
profissional, ainda que esta sofra alteracdes consideraveis e se traduza em percursos altamente
instaveis e oscilantes. A atestar esta conclusdo esta o facto de neste grupo de pessoas — e
apesar de muitas delas, como vimos, usufruirem de reformas por incapacidade — existir uma
larga maioria a trabalhar ap06s a aquisicdo da deficiéncia — 71% como vimos no retrato de grupo
— registando-se testemunhos de grande satisfacdo com a situagéo profissional, apesar de nem
sempre ser bem remunerada, como sugere Julieta.

“Trabalho muito fora de Lisboa. Portanto, a nivel nacional. Até é mais para o Norte, portanto, entre
Lisboa e Porto. Digamos que Sul e Algarve é mais algumas coisas mais pontuais, ho Ver&o. Sim,
trabalho muito fora. E gosto muito. Eu acho que sempre tive um pouco espirito aventureiro — bem,
um pouco, € favor; bastante — espirito bastante aventureiro e saltimbanco e muito de agarrar as
oportunidades e de trabalhar com varias pessoas diferentes, mas obviamente com coisas em
comum, mas outras pessoas, e trabalhar em equipa é uma coisa que me agrada muito... em
equipas verdadeiramente democraticas, portanto, em que cada um tem a sua opini&do e contribui...
gosto muito de chegar a resultados em conjunto. E trabalhamos muito; vamos muito dar 0s nossos
espetaculos, seja de danga, seja de teatro, seja de musica, muito fora. Implica muitas vezes passar
noites fora, ou as vezes fins-de-semana... (...) Fago parte de varios grupos, de varias companhias
de danga; e, entdo, ha sempre coisas a acontecer (risos), que € uma coisa que eu gosto” (Julieta).

Mas também aqui a variabilidade constitui nota dominante, havendo pessoas que conseguiram
tracar caminhos consonantes com 0s seus objetivos e outras que, apesar dos seus esfor¢os e
dos apoios recebidos nesse sentido, tém acumulado experiéncias negativas neste dominio,

como ¢é o caso de Jorge e de Rute, que nunca mais conseguiram encontrar um emprego.

Nas trajetérias dos nossos interlocutores também surgem, como vimos, marcas relacionadas
com outro tipo de atividades — que agrupamos na secao relativa a deficiéncia e vida privada — as
quais acabam, por vezes, por assumir bastante relevancia nas suas vidas, ja que acabam por
preencher o vazio criado pela falta do emprego, pelo excesso de tempo livre e pela perda de
capacidades, chegando também a ser utilizadas de forma terapéutica. E o que acontece em
particular com o desporto, atividade de onde retiram gratificacdo e com a qual se afirmam — tal
como ja sublinhado por Yuen e Hanson (2002) — e que no nosso grupo de participantes &

particularmente bem demonstrado por Bruno, o qual, como sabemos, se tornou atleta de alta
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competicdo, e que nos deu conta da importancia que esta pratica assumiu no seu regresso a
normalidade e do orgulho que sente pelas conquistas ja realizadas.

“E além disso, a minha base para conseguir manter-me em forma foi enveredar sempre pelo
desporto. Tentar sempre fazer a minha manutencdo pelo menos, no desporto para conseguir
superar o dia-a-dia. As vezes, é necessario... eu costumo dizer que o desporto é a melhor terapia”
(Bruno).

Mas nao € necessario ser-se atleta de alta competicdo para se obterem os mesmos efeitos,
havendo varios relatos — nomeadamente de Marcelo, Jorge e Jacinto — reveladores do bem-estar
e satisfacéo pessoal gerado por este tipo de pratica na fase pos-deficiéncia. O mesmo parece
acontecer com outro tipo de ocupagfes, desde as mais elaboradas as menos estruturadas, as
guais representam nédo s6 modos de ocupacao do tempo, mas também formas de participagdo
social — ainda que em circulos limitados, tais como os da familia e dos amigos — que permitem a
estas pessoas alcancarem algum reconhecimento por parte da comunidade de pertenca e
desenvolverem a autoestima e satisfacéo pessoal, tal como admitido, por exemplo, por Adelaide,
quando nos fala sobre a responsabilidade de ser mae, ou por Patricia, quando nos conta como
trata da casa sozinha, ou ainda de Matilde, quando refere como se tornou num pilar indispensavel
a filhos e netos. Estas constatacbes vém de encontro ao exposto noutros estudos,
nomeadamente por Veiga e Fernandes (2014), que também registaram a importancia que este
tipo de praticas — ainda que rotineiras — podem representar para a satisfacdo pessoal dos

envolvidos (no caso, pessoas com deficiéncia mental).

Ainda assim, encontram-se sempre pessoas para quem ocupac¢des desta natureza tém pouco
valor — de que o exemplo de Rute serd o expoente maximo — concorrendo para a persisténcia
de sentimentos negativos em relacéo a sua situagdo. O mesmo acontece em relacéo a utilizagédo
de adaptaces visando este tipo de praticas — em especial as relacionadas com o desporto — que
ndo séo bem vistas por alguns dos nossos entrevistados, em particular por Hélder, mas que sdo
aceites e valorizadas pela maioria. Desta forma, tal como na area educativa e do emprego,
também aqui se regista grande variabilidade de maneiras de encarar a vida e de construir os
caminhos, os quais evoluem de forma mais ou menos consistente conforme as condicdes
particulares de cada um, mas que, ainda assim, se podem agrupar em trajetérias tipo tal como

anteriormente enunciado.

Quanto aos atores envolvidos nestas trajetérias, tal como seria de supor pela informacgéo
recolhida na primeira parte deste trabalho, constata-se que condicionam de forma determinante,
quer a adaptacdo destas pessoas a nova realidade, quer os caminhos que vao trilhando apos o
confronto com a deficiéncia, em especial nas suas fases iniciais. Tal como anteriormente
enunciado, 0s atores que marcaram presen¢a nestes percursos foram variados, podendo
encontrar-se quer nas redes sociais mais proximas, tais como familia, amigos e até vizinhanca,
quer na comunidade alargada, com particular destaque para os ambientes laborais e para os

locais frequentados para efetuar tratamentos, reabilitacéo e reconstrucao de projetos de vida. De
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todos eles, a familia e as entidades de salde/reabilitacdo parecem ser os que mais contribuiram
— elou mais impacto tiveram — no fornecimento de atores chave a intervir nos percursos de
transicao, dado o numero de vezes e a forma como foram mencionados. Na verdade, neste grupo
de entrevistados ndo houve nenhum que n&o se tenha referido de algum modo a este tipo de
atores. Contudo, a maneira como estes sujeitos avaliaram o seu contributo no processo de
reabilitacdo esteve longe da unanimidade, havendo registo de olhares positivos e negativos —
mas também neutros — sobre a sua intervencdao. A titulo de ilustracéo regista-se que Fernando,
Adelaide, Palmira e Julieta, por exemplo, nos deram testemunhos evidentes da influéncia positiva
destes dois tipos de atores nas suas vidas, mas ha outros entrevistados — casos de Hélder e
Jorge — cujos relatos apontam para experiéncias positivas com a familia, mas menos boas com
as instituicfes de reabilitacdo; ja Rute reporta complicacdes criadas pela atuagao dos servicos
de saude e experiéncias variadas no que concerne a familia, pois encara como positivas as
posturas de alguns elementos, mas classifica negativamente a atitude da avé; por sua vez,
Marieta e Bruno demonstram implicacdo relativamente neutra da familia, de quem n&o se
revelaram muito proximos, mas denotam posturas diferentes em relacdo ao sistema de
salde/reabilitacdo, pois a primeira considera a intervencdo de uma médica como fundamental
para o seu percurso, mas o segundo ndo reconhece grande protagonismo a este tipo de servigos

no seu caminho.

Desta forma, apesar de ser na familia que habitualmente se concentra 0 maior suporte na fase
inicial de adaptacdo a mudanca, podemos concluir que os atores que amparam este processo
se podem encontrar em qualquer lado, sendo habitualmente mais valorizada a mera presenca e
a atitude de compreenséo que demonstram face a situacdo do que propriamente o tipo de apoio
material que possam prestar — embora este também possa ser visto como extremamente
relevante — como nos foi explicado, nomeadamente, por Adelaide e Jacinto. De acordo com 0s
relatos recolhidos, rea¢cfes excessivas, quer de protecionismo, quer de afastamento, sdo mal-
aceites pelos nossos interlocutores pois limitam a autonomia, a responsabilidade e a participagéo
ativa nas redes em causa, contribuindo para o isolamento social e para o desenvolvimento de
sentimentos de desvalorizagdo pessoal, tal como ja haviamos identificado na literatura
consultada (Veiga, Fernandes, 2014). Quanto a este aspeto, o caso ja mencionado de Rute
ilustra bem a superprotecéo, enquanto Abel aponta a questdo do afastamento de familiares e
amigos na sua reflexdo.

“Muitos ficaram mais em choque do que eu. Notava isso quando 0s encontrava na rua. Portanto,
mudou sim. Mesmo a prépria familia também. E um choque que demora a ser encaixado. Por
vezes, do outro lado, tanto a nivel da familia como dos amigos, ndo é tanto o aceitarmos... o
encaixar a situacdo acaba por ser mais demorado ou, por vezes, nem sequer acontece. Tenho
essa sensacgao” (Abel).

Apesar disso, o afastamento de atores antigos — nomeadamente amigos e cbnjuges — embora
bastante sentido na altura em que ocorre, tende a ser desvalorizado e substituido por novas
relagbes, estabelecidas designadamente com técnicos e outras pessoas com deficiéncia, as

guais assumem grande relevo nas novas trajetorias de vida (Rowlands, 2001; Veiga, Fernandes,
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2014), essencialmente devido a empatia que despertam, como é referido, nomeadamente, por
Adelaide, Marieta e Fernando. Por outro lado, a delegacédo de responsabilidades, em especial as
relacionadas com o exercicio da parentalidade, parecem influenciar muito positivamente estes
percursos, constituindo as criancas importantes incentivos para ultrapassar a crise que o0
confronto com a deficiéncia provoca (Boutinet, 2001; Bridges, 2006), como bem demonstrado
pelos testemunhos dos pais e mées pertencentes a este pequeno grupo de sujeitos — em
especial, Hélder, Abel, Adelaide e Patricia. A confianca demonstrada por quem os rodeia, em
particular nos ambientes laborais, também parece constituir um importante incentivo para

ultrapassar a situacao, como revelado, por exemplo, por Vicente, Hélder e Afonso.

Para além dos condicionalismos diretos colocados pela deficiéncia na manutencéo ou quebra de
lagos entre estas pessoas e quem o0s rodeia — nomeadamente no que aos amigos e familia mais
préxima diz respeito (Pinto, 201la; Santos, 2000) — parecem ter grande relevancia as
representacdes sociais sobre ela, as quais sédo responsaveis quer por atitudes de evitamento,
guer de discriminagdo, mas que, uma vez transformadas, também podem contribuir para a
aceitacdo e naturalizacdo da nova condicdo por parte de todos os envolvidos (Taleporos e
McCabe, 2001; Voigts, 2009), como demonstra, por exemplo, a atitude de alguns amigos de
Patricia, expressa neste seu relato.

“Alguns [amigos] ndo tiveram coragem de me irem ver ao hospital. Mas depois, mais tarde,
encontraram-me e encontramo-nos e disseram: ‘ai que estupidez! Estas igual, s6 estas sentadal’
Pronto, se calhar as pessoas também ficam um bocadinho impressionadas. Eu era uma pessoa
com muita vida, mas acho que perceberam que eu continuo exatamente com a mesma vida, com
o0 mesmo dinamismo” (Patricia).

De salientar, a este propdsito, o contributo destes atores para a sensibiliza¢do das comunidades
que frequentam para as questdes da deficiéncia, ja que, uma vez aceite e naturalizada a
situacdo, constituem-se em defensores dos seus direitos, contribuindo para facilitar a sua

inclusdo social, como acontece, por exemplo, com os amigos de Marcelo.

A atitude do proprio — face a deficiéncia e face aos outros — também parece assumir um papel
determinante nas respostas de quem rodeia estas pessoas, induzindo alteragfes aos caminhos
percorridos e demonstrando que, tal como ja assinalado na primeira parte deste trabalho, as
caracteristicas individuais e o comportamento adotado por elas tendem a apresentar um peso
importante neste processo (Loja, 2012; Salvado, 2013), o que foi frisado em testemunhos
variados, em especial de Amadeu, Afonso, Palmira e Patricia. Alids, o discurso dos nossos
interlocutores também sugere que as caracteristicas pessoais de todos o0s atores com quem se
cruzam sao determinantes nas suas trajetérias, pois nomeiam frequentemente pessoas
concretas que consideram particularmente relevantes no seu caminho, referindo-se a este tipo
de atributos.

“Aquilo que eu, de facto, gostei particularmente foi do atendimento da D. M aqui no Centro de
Emprego (...) ... uma senhora, na altura, com os seus cinquenta e poucos anos e que, de facto,
me disse sempre: ‘oh, Jacinto tu vais e fazes isto; tu vais e fazes aquilo’. E, portanto, uma pessoa
capaz para ajudar” (Jacinto).
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De destacar ainda a relevancia que as questdes relativas as alteracdes do corpo e da
funcionalidade conferem a conjugalidade e intimidade dos casais: quer permanegam ou nao
unidos, estas questdes podem perturbar a relagdo, contribuindo para acentuar vivéncias
negativas — especialmente quando a visdo dos parceiros € menos favoravel — com repercussoes
no bem-estar geral e nas trajetérias seguidas (Rumsey, 2004). Contudo, também aqui a
variabilidade de rea¢des é grande, havendo parceiros que ajudam a conferir um olhar positivo a
nova realidade — caso de Patricia, como vimos — e outros que acentuam o olhar tragico sobre
estarealidade — caso de Rute e Marieta, por exemplo — sugerindo, mais uma vez, que as relacdes
sdo afetadas por uma multidimensionalidade de fatores e que a deficiéncia ndo deve ser olhada

de um Unico ponto de vista.

Para concluir, devemos frisar que, apesar dos relatos dos nossos interlocutores girarem em torno
de um ndmero circunscrito de dominios e dos seus caminhos se revelarem bastante
diversificados, espelhando a natural diversidade do ser humano, a analise pormenorizada dos
seus percursos globais sugere algumas tendéncias passiveis de agregacdo, ndo tanto pela
direcdo tomada e metas alcancadas, mas pela forma como foram sendo construidos e pela
atitude que os sujeitos evidenciaram ao longo da sua construcdo. Por isso, e ainda que néo
queiramos ficar presos a categoriza¢cdes que, como temos vindo a constatar, ndo tém sido de
grande utilidade para as pessoas com deficiéncia (Clapton e Fitzgerald, 1997; Gardou, 2011),
ndo pudemos deixar de os agrupar de acordo com o0s principais estilos gerais encontrados, os
guais cremos que sistematizam de forma mais clara a informagéo recolhida sobre esta tematica.
Resumindo, as tendéncias encontradas podem traduzir-se em seis tipos de trajetérias de vida
com deficiéncia:

e Trajetdrias de afundamento — trata-se de um tipo de trajetéria dominada por uma visao
negativista da situacdo vivida e de uma atitude de desisténcia perante as dificuldades
gue leva a um quadro de desanimo e de apatia e a um caminho sem qualquer perspetiva
de futuro. Dos nossos entrevistados, Rute € a que melhor parece representar esta
realidade, ja que é aquela que — apesar de inicialmente ter procurado um caminho para
dar a volta aos problemas com que se deparou — se mostra mais desgostosa com a sua
situacdo e sem qualquer esperanca de poder vir a inverté-la, pois nunca conseguiu
alcancar os objetivos a que se prop0s, sentindo-se incapaz de continuar a lutar contra
as adversidades e ndo encontrando o0 apoio que considera necessario para os atingir.

e Trajetdrias de deriva — tratam-se de trajetérias de conformismo, em que se aceita
passivamente a situacdo e se vai vivendo aquilo que a vida oferece sem grande
guestionamento sobre ela: ainda que as pessoas se possam sentir pouco confortaveis
com alguns aspetos da sua existéncia, ndo parecem viver angustiadas ou revoltadas por
isso, nem efetuam qualquer esforco no sentido de os alterar. Jaime e Alexandra

parecem-nos aqueles que melhor as representam pois, apesar de nao se encontrarem
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satisfeitos, vao vivendo o quotidiano com aquilo que ele lhes proporciona sem grandes
queixas ou movimentos no sentido de modificar a situacgao.

Trajetdrias de sobrevivéncia — sd@o histérias marcadas pela luta constante contra as
adversidades, a qual permite ir fazendo pequenas conquistas e ir vivendo o dia-a-dia de
acordo com padrées de satisfacdo minimos, mas em que se revela uma angustia latente
com a situacdo, que impede estas pessoas de se sentirem plenamente realizadas e/ou
temerem o futuro. Os motivos para este sentimento podem ser variados, sendo alguns
mais relacionados com as limitacfes diretamente relacionadas com a deficiéncia e com
a incapacidade de desenvolvimento de algumas tarefas em particular, e outros com os
obstaculos fisicos ou socioecondmicos que se Ihes apresentam. Constituem exemplo
deste tipo de trajetorias os casos de Abel, Palmira, Hélder, Marieta, Nadia e Amadeu, 0s
quais, apesar de reconhecerem as suas conquistas e de nunca terem desistido de
procurar um futuro melhor, por motivos diversos nédo se sentem totalmente gratificados
com as circunstancias que vivenciam, mostrando-se desanimados, revoltados e/ou
inquietos com as suas perspetivas de futuro.

Trajetorias de superacdo — a semelhanca do tipo de trajetérias anteriores, a marca
comum deste tipo de percursos é também a luta ativa contra as adversidades, porém,
com um sentimento de realizac&o e de triunfo perante as mesmas. E o caso de Tiago,
Bruno, Afonso e Jorge, os quais se tém deparado com indmeros obstaculos no seu
caminho, direta ou indiretamente relacionados com a deficiéncia, mas que nunca
desistiram de “remar contra a maré”, reconhecendo que os seus esforgos produziram
frutos positivos e manifestando alegria e até orgulho com as conquistas alcangadas,
apesar de nem sempre conseguirem alcancar os seus objetivos e das fases dificeis com
que se tém confrontado.

Trajetérias de oportunidade — trata-se de percursos de alguma forma bafejados pela
sorte e/ou por contextos facilitadores, mas em que as pessoas que por eles evoluem
conseguem aproveitar as ocorréncias com que se deparam para as moldarem
ativamente em seu favor. E o caso de Marcelo, Matilde, Fernando e Vicente, os quais,
cada um a sua maneira, se tém mostrado atentos ao ambiente que os rodeia e tém
sabido aproveitar as circunstancias com que se deparam, trabalhando no sentido de
consolidarem a sua posicao e/ou tirarem partido dela. Tratam-se também de pessoas
satisfeitas consigo préprias, com 0s seus percursos e com a vida de forma geral,
podendo mesmo dedicar parte do seu tempo a ajudar os outros.

Trajetorias de antecipacdo — as pessoas que construiram este tipo de percursos
demonstram uma grande capacidade de andlise da situacdo em que se encontram e do
ambiente que as rodeia, conseguindo construir proactivamente o seu caminho. Tratam-
se de pessoas que nao se deixam abater pelas adversidades e utilizam uma atitude
empreendedora para as enfrentar, efetuando planos para dar a volta a situacéo e

procurando os recursos de que necessitam para os implementarem. Adelaide, Jacinto,
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Julieta e Patricia sédo exemplos deste tipo de postura que, em Ultima insténcia, se traduz
em elevados niveis de satisfacdo com a vida, os quais fazem questédo de partilhar com

quem os rodeia.

A figura que se segue pretende sistematizar a informagao relativa as trajetorias de vida do grupo

de participantes neste estudo.

Trajetorias tipo

N s
Reabilitacao - ; .
funcional Formacao Emprego Vida privada
( Limitada \ / Reabilitagéo N Retoma N [ Rotineira \
Oscilante profissional Novo Adaptada
Alternativa Certificacéo Procura Afirmativa
Ao longo da vida \_ Mistas ) U Inatividade ) U Angustiada )
<
Trajetorias de vida com deficiéncia
L vy
Afundamento} { Deriva ’ E‘Sobrevivénci% { Superacédo ‘Oportunidad% Antecipacgéo

-

Figura 10 — Resumo das trajetorias de vida nos varios dominios da vida na fase pés-deficiéncia
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3.2. (Con)viver com a deficiéncia

Para além de nos terem dado a conhecer os retratos e trajetérias das suas vidas, os relatos dos
nossos entrevistados permitiram-nos também langar um olhar sobre a forma como vivem a
deficiéncia e como se sentem com ela, sendo inUmeras as ocasides em que estes temas foram
focados ao longo das nossas conversas. Tal como no capitulo anterior, estas questées foram
tratadas de acordo com as areas tematicas identificadas, sendo agrupadas em quatro grandes
grupos e subdivididas em diversas categorias. Em termos gerais, as reflexdes recolhidas giraram
em torno de vivéncias relativas a si proprio e a sua relacdo com os outros, incluindo aspetos de

natureza identitaria e de aprendizagem relacionados com a nova condicao.

3.2.1. (Con)viver consigo préprio

Em relacao a este topico identificamos pensamentos e sentimentos relacionados com o confronto
com a deficiéncia, com as alteracdes subsequentes e com o processo de adaptacdo a nova

realidade.

3.2.1.1. Vivéncias relativas ao confronto com a deficiéncia

Relativamente as vivéncias relacionadas com este aspeto, os participantes no estudo focaram-
se em trés temas principais: o aparecimento da deficiéncia, os tratamentos e terapias a que se

Sujeitaram e a consciencializacdo da situacao.

Quanto ao aparecimento da deficiéncia, identifica-se, em particular, o sofrimento fisico e
psicolégico a que da origem. Contudo, apesar de todos os entrevistados terem passado por
momentos de grande sofrimento fisico associado aos acontecimentos trauméticos com que
foram confrontados, a maioria acabou por se focar no sofrimento psicolégico subsequente.
Embora ndo tenhamos uma explicacao cabal para o facto, consideramos que esta circunstancia
podera estar relacionada com o préprio estado fisico em que se encontravam na altura, ja que
muitos deles passaram por periodos de coma e/ou de confusdo mental, ndo ficando com
recordacfes dos acontecimentos, nem chegando a ter verdadeira consciéncia da situacdo em
gue se encontravam, como nos explica Patricia.

“Nao fiz traumatismo craniano: fiz traumatismo emocional; recuso-me um bocadinho a...
provavelmente, a violéncia foi tdo grande, que me recuso a recordar” (Patricia).

Ainda assim ha quem se refira a estas circunstancias. Foi o caso de Bruno, Marcelo, Abel, Nadia,
Adelaide e Vicente, o qual ilustra a situacao no excerto que se segue.

“Aquela primeira semana foi a parte mais dura, de eu ndo conseguir sentir 0 meu corpo, nao €?
Aquela parte em que ndo sentia nada, ndo me conseguia virar na cama, foi a parte mais dura”
(Vicente).
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Relativamente ao sofrimento psicoldgico, sdo referidos, em especial, sentimentos de vazio,
tristeza, angustia e revolta, sendo muitas vezes dificil traduzir por palavras as emocdes sentidas.
Por outro lado, embora se encontrem pessoas que conseguiram identificar claramente um
sentimento dominante, outras ha que demonstram a existéncia de uma grande mistura de
sentimentos ou apenas ideias de choque, de perda e de injustica relacionadas com a ocorréncia,
gue se repercutiram em todos os dominios da vida. Amadeu, Nadia e Julieta incluem-se neste
grupo, como bem demonstra o relato desta Ultima.

“E, portanto, a nivel emocional, foi um grande choque, foi um grande abalo, foi uma grande
injustica. (...) Porque houve uma série de preparacbes e de expetativas que foram sendo
construidas (...) e, portanto, nada disso aconteceu; e a nivel emocional foi uma alteracéo brutal.
(...) E nos primeiros tempos em que me encontrava ainda, enfim, a ganhar alguma autonomia, ndo
s6 nas minhas decisdes, como mesmo a nivel das deslocacdes, etc., eu senti que fiquei assim
com a minha vida em pausa, no sentido de que foi uma janela que se abriu, uma janela de
oportunidades, que eu, de facto, ndo pude entrar nela e fiquei retida na minha vida” (Julieta).

Adelaide — a par de Afonso, Marcelo, Hélder e Amadeu — também se refere a revolta provocada
pela situacdo, como demonstra o seguinte relato.

“Os primeiros tempos... meu Deus! (risos) Os primeiros tempos... como deve calcular,
inicialmente, a revolta... a vida deixou de fazer qualquer sentido, ndo é... tudo aquilo que eu
conhecia como vida deixou de existir! Portanto, foram momentos de desespero tal que uma pessoa
pergunta-se: ficou aqui para qué? Depois vém aquelas perguntas associadas: ‘porqué eu? Porque
€ que estou cd? O que é que fago agora? Terei capacidade para fazer mais alguma coisa?’ Na
minha modesta opinido, na altura, j& ndo fazia falta” (Adelaide).

Porém, a tristeza parece ser o sentimento dominante, sendo reportado pela maioria dos
entrevistados, como exemplificado por Nadia.

“Olhe, quando eu soube que tinha esclerose (...) tinha a C acabado de nascer. Foi um choquel...
Horrivell Como é que uma pessoa que acaba de dar a luz pode ter uma doencga destas?! Quer
dizer, que pode ficar incapacitada para o resto da vida: ir parar a uma cadeira de rodas, ficar
tontinha da cabeca?! (...) Portanto, a primeira reacéo foi essa. Horrivel! Chorei um més, dia e noite,
quando soube. Vim todo o caminho para casa, quando soube, a chorar” (Nadia).

Ainda assim, também se encontra quem néo tenha vivido este tipo de emogdes — caso de Matilde
— 0 que chega a ser visto com estranheza pela prépria.

“Eu até digo assim, digo... quando sai do Hospital de Santa Maria eu dizia, mais tarde, eu dizia
assim: ‘acho que me deviam |a dar qualquer coisa, gas hilariante ou qualquer coisa.’ Eu estava
sempre a rir. Eu também nao era preciso estar a chorar, mas ndo era para estar tdo bem-disposta.
Nao percebo. Eu acho que era uma defesa, que a pessoa cria para si propria. (...) Eu, segundo
me consta, as pessoas que eu conhego e que me dizem, ndo reagem da mesma maneira que eu”
(Matilde).

Estas reagfes tanto se encontram relacionadas com a circunstancia da deficiéncia propriamente
dita, como sdo associadas aos tratamentos e terapias a que estas pessoas se sujeitaram no
periodo de recuperacao inicial, os quais podem surgir como responsaveis por momentos de
grande tenséo e sofrimento, como nos relata, por exemplo, Bruno.

“... 0 que me levava a que cada vez que era operado, a bater sempre no tapete. E depois voltava
outra vez a recuperagao” (Bruno).

O facto de nem sempre se compreender a utilidade destes tratamentos ou dos limites da

intervencdo também pode ser responsavel pelo agravamento dos sentimentos negativos.
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Aparentemente, uma das maiores dificuldades dos nossos interlocutores prende-se com o facto
de inicialmente existir uma consciéncia limitada acerca das possibilidades de recuperacéo, o que
cria falsas expetativas sobre o resultado final do processo de reabilitacdo funcional e alguns
atritos com as equipas médicas. Sera por isso que ndo se aceitam com facilidade terapias que
visam a aquisicdo de competéncias alternativas as originais e se questiona o tempo de duracao
do processo. E o que nos relata, por exemplo, Marcelo, que pretendia prolongar o tempo de
reabilitacdo, pensando poder vir a recuperar a antiga funcionalidade.

“Sai de 14 de Alcoitdo porque me mandaram embora, porque sendo ficava la. E como queria
continuar a fazer a minha recuperagdo — porque uma coisa que acontece, acho que acontece a
maioria das pessoas, quando acontece um trauma destes, com esta dimenséo, o objetivo que nos
temos, e digo eu e a minha mulher, é tentarmos recuperar o melhor possivel e querer andar e
querer fazer todas as coisas que faziamos antes — entéo, ndo queria ficar por ali, por aqueles 4 ou
5 meses que estive a fazer fisioterapia em Alcoitdo. Queria continuar” (Marcelo).

Mas podem mesmo gerar-se divergéncias com as equipas de saude acerca das terapéuticas
escolhidas, o que potencia vivéncias desagradaveis, como aconteceu no caso de Jorge.

“Fui eu que tive que insistir para me amputarem. Ninguém queria aceitar” (Jorge).

Contudo, ndo se podera dizer que este periodo seja exclusivamente associado a vivéncias
negativas, ja que existem referéncias a situacdes positivas, nomeadamente as relacionadas com
as conquistas que se vao alcancando com as terapias, como sugerido por Palmira, Patricia ou
Abel, que nos relata a satisfacdo que lhe causava a concretizacdo de pequenos objetivos.

“Tenho um colega que também é tetra, teve o acidente quase na mesma altura que eu. (...)
Recordo-me que ele ndo mexia nadinha mesmo. Comecou depois a ter alguns movimentos a nivel
dos bracos — praticamente s6 os ombros e pouco mais — mas era também, das pessoas que
estiveram aqui no hospital comigo, se calhar o mais atrevido no aspeto dos desafios. Era daqueles
que tomava sempre a iniciativa de: ‘vamos dar uma volta maior ao hospital!’ E ele, que ndo mexia
guase nada, cronometrava o tempo que demorava a dar a volta ao hospital na cadeira. E 0s outros
chamavam-lhe doido; e pronto, acabavam por nos chamar a nds, que éramos um grupo de uns
quatro; era o grupo dos doidos, porque iamos sempre um bocadinho mais a frente. Até que
comegamos a dar voltas maiores e comeg¢amos a sair do hospital e a dar voltas maiores e a
cronometrar. E faziamos isso todos os dias e sempre por objetivos. Mais um bocadinho, mais um
bocadinho. (...) Portanto, os desafios foram surgindo sempre. Acho que ndo pararam mais” (Abel).

A altura em que ocorre a consciencializacdo da situacdo em que estas pessoas se encontram
constitui igualmente um dos momentos mais dificeis, sendo abordado por muitos dos
entrevistados, nomeadamente por Adelaide, que nos conta a sua experiéncia no seguinte excerto
do seu relato.

“Tomar consciéncia da minha nova realidade, eu acho que foi 0 momento mais dificil desde o inicio
da minha deficiéncia até agora. Acho que é o momento mais complicado para qualquer pessoa
que passa a ser deficiente motor, ndo é...” (Adelaide).

Trata-se de um momento que pode ocorrer muito tempo depois do acontecimento que deu
origem a deficiéncia, a partir do qual as pessoas passam a avaliar de forma mais objetiva as
incapacidades subsequentes e a perder a esperan¢a na recuperacdo total, o que explica a
perturbacéo profunda que costuma provocar, como se depreende das palavras de Jaime.

“A fase quando acordei do coma claro que foi triste. Chorei. Tive... claro, quando compreendi que
ndo andava mais, custou-me imenso! Estive bastante... e era: ‘e eu nunca mais ando...” E tive
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uma fase até bastante penosa. (...) E a partir dai, pronto, deixei de ter esperanga de vir a andar”
(Jaime).

Contudo, este momento também pode ser crucial para a abordagem da situacéo de forma mais
realista, despelotanto a procura de solucdes ajustadas as necessidades identificadas, o que pode
determinar o cancelamento da reabilitacéo fisica e/ou a adesao a alternativas ocupacionais que
possam constituir op¢des ao antigo estilo de vida, como exemplifica Jacinto.

“(...) Bom, até que eu disse: ‘ndo! Basta! Porque a vida & seguir em frente e ndo é estarmos aqui
com coisas que ndo levam a lado nenhum’. Porque este era um dado adquirido. Conseguir
recuperar mais do que isso talvez fosse possivel, mas ndo havia certezas de nada. Portanto, ndo
havendo certezas de nada, a Unica solugédo era continuar em frente (...) e de maneira que comecei
a apontar a minha vida nesse sentido, a tentar estrutura-la profissionalmente...” (Jacinto).

3.2.1.2. Vivéncias relativas as alteracdes provocadas pela deficiéncia

No que toca as vivéncias relacionadas com as alteracdes produzidas pela instalacdo da
deficiéncia, os sujeitos referiram-se ndo s6 ao tipo de mudangas surgidas, mas também ao
impacto que tiveram nas suas vidas, abordando-as em torno de quatro temas principais:

alteracdes funcionais e de capacidade, imagem do corpo, gostos e valores e modo de vida.

Em relacé@o as altera¢gbes funcionais e de capacidade, todos os entrevistados se referiram de
alguma forma aos danos fisicos provocados pela deficiéncia, focando-se, em particular, nas
alteracdes de funcionalidade e incapacidades com que passaram a confrontar-se. Dado que
todos se enquadram na categoria da deficiéncia neuro-musculo-esquelética, as questdes da
motricidade — nomeadamente, as relacionadas com a locomoc¢ao e/ou manipulacdo de objetos —
foram as mais abordadas. Uma das primeiras constatacdes relaciona-se com a existéncia de um
largo niimero de pessoas que ficaram acamadas por periodos relativamente longos — Fernando,
Hélder, Adelaide, Vicente, Jaime, Abel, Julieta, Alexandra, Tiago, Marcelo, Rita e Matilde — tendo
perdido quase por completo a mobilidade na fase inicial, o que, para além do incémodo, foi
responsavel por sentimentos de impoténcia e de profundo desalento, como bem ilustrado por
Fernando e Marcelo.

“Estive mais de um ano, um ano e meio, que ndo pude fazer nada. (...) Durante meses, nem virar
para o lado; tinham, de vez em quando, que me rodar. Ndo conseguia levantar a mao; a minha
mulher ia la e eu pedia-lhe: ‘mostra-me a minha mao!’ E ela levantava-a...” (Fernando).

“Quando cheguei a Alcoitdo, nos primeiros dias de Alcoitdo, tiraram-me da cama e levaram-me
para o ginasio para fazer fisioterapia; e estava eu sentado num tapete mais alto com uma mesa,
mais elevado e sentado, e ali ao lado estava uma rapariga magrinha a fazer push ups — push ups
€ aqueles movimentos da pessoa se levantar assim e baixar (exemplifica) — e ela levantava o rabo
e baixava-se. E eu olhava para ela e achava: ‘bem, isto é facil de fazer. Eu fago isto.” E a rapariga
gue estava a fazer a fisioterapia chegou ao pé de mim, meteu-me dois aparelhos, que eram os
aparelhos onde ela se estava a segurar para se levantar, mete os aparelhos ao pé de mim e disse
assim: ‘va, levante-se como esta menina’. Ela pds assim os push ups e eu faco forca para me
levantar e nem um movimento. Perdi completamente a parte muscular do meu corpo. N&o tinha
mesmo nada! Estava magro; pesava para ai 50 Kg; estava pele e osso. E, basicamente, ai foi o
que me custou muito, aquilo.” (Marcelo).

Contudo, a condigéo fisica, em geral, acaba por melhorar parcialmente devido aos tratamentos

e a reabilitacdo, chegando a adquirir-se um grau de funcionalidade bastante elevado por
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comparacao com a situacao inicial, o que costuma ser considerado como uma grande conquista
por parte destas pessoas, ja que se esforcam bastante para o efeito, como demonstrado por
Tiago.

“Depois comecei a fazer a recuperacao: fisioterapia... demorou muito, mas depois comecei a
recuperar. Primeiro ndo mexia nada, depois comecei a mexer um dedo, depois a mexer o pé, e
isso, e pronto, até chegar ao estado em que estou” (Tiago).

Apesar disso, constituindo os problemas de mobilidade a carateristica que, por exceléncia, define
a condigdo deste tipo de deficiéncia, existem limitag8es deste tipo que permanecem para o resto
da vida, afetando a vida quotidiana destas pessoas e sendo responsaveis pela sensacédo de
incapacidade com que algumas se confrontam, como referido por Afonso.

“Eu hoje digo — coisa que ndo dizia anteriormente — eu hoje, tudo aquilo que seja possivel fazer
com um bracgo, eu faco; mas quando é preciso dois, ndo h& hipdtese. E ai ha uma frustragdo muito
grande. (...) Diga-me: h& limitagdo ou ndo ha limitacdo? Ha limitacdo! Eu quero apertar os sapatos,
ndo consigo. N&o posso calcar os sapatos todos. Eu para calgar a maior parte dos sapatos, ou
tenho que os calcar logo manha cedo, enquanto a minha esposa néo sai de casa, para ela me
apertar os sapatos, porque, sendo, tenho que utilizar aqueles que néo tém atacadores. Mas se eu
quiser utilizar umas botas, eu ndo posso, tem que a minha esposa... ou entéo, se eu tiver que
fazer alguma coisa as 2 horas da tarde, tenho que ficar logo antes das 8 horas cal¢ado. Quer dizer,
mesmo que eu me queira deitar mais um bocadinho, ja ndo me posso deitar mais um bocadinho
porque eu tenho os sapatos ou tenho as botas apertadas. Nao sei se me estou a fazer entender.
Quer dizer...” (Afonso).

Mas para além dos aspetos da mobilidade, sdo focadas pelos sujeitos outras perturbacées da
funcionalidade, em especial, as relacionadas com as disfuncdes dos esfincteres que, nem
sempre sendo passiveis de corregdo, acarretam grande desconforto a quem com elas convive,

como relatado por Marcelo.

“Porque ha coisas que é muito complicado. Por exemplo, os esfincteres é aquilo que me custa
mais. Eu digo isto as pessoas todas que me conhecem e que falamos desta situacéo: se houvesse
alguma coisa que eu quisesse realmente recuperar era os esfincteres. Para poder fazer coc6; para
poder fazer chichi por mim. Era a Unica coisa. Porque, por vezes, existem situagdes que ndo
controlo; que n&o consigo controlar. Eu, por exemplo, tenho uma diarreia, estou feito ao bife! E que
nem aqui consigo ir a casa de banho, porque nao é muito facil sair da cadeira para a retrete ou...
e se houvesse alguma coisa, de todas as coisas que eu perdi com a lesdo, os esfincteres era
aquilo que eu queria recuperar! Nao era o andar, ndo era fazer sexo, ndo era nada disso; era 0s
esfincteres! Era a Unica coisa que eu queria recuperar. E pronto” (Marcelo).

Estas pessoas também sdo frequentemente afetadas por problemas de salde diretamente
relacionados com a condicdo da deficiéncia, sendo a dor uma das consequéncias com que tém
que lidar diariamente. E disso que nos da conta Tiago.

“Eu sofro de dores. Mas sdo dores ja destes anos todos, que eu ja ndo sei mais o que posso fazer
para essas dores, ndo é? Eu falo com o médico: ‘Doutor, eu tenho dores’. Ele diz: ‘Tome isto”. ‘Mas
eu ja tenho esse medicamento 1a’. ‘Tem que ser, s6 isso mesmo; mas ndo ha outro remédio
mesmo, tem que ser esse’. Eu ja vi que a dor ndo ha meio de passar. Eu agora tenho que conviver
com ela. E eu sento assim, ndo é? Eu sinto que estou com muitas dores, tenho que fazer assim
(mexe-se na cadeira); e se ainda esta a doer, tenho que por-me em pé. Isto é também quando
esta a doer: sento-me numa posi¢édo confortavel. Se vou aos médicos e eles dizem que ndo ha
mais nada a fazer, entédo tenho que aprender, tenho que arranjar uma maneira de lidar com isso.
E o que eu faco. N&o posso estar muito tempo sentado; também n&o posso estar muito tempo em

pé. Entdo, tenho que equilibrar as coisas” (Tiago).
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E, ainda que ndo sejam muito afetados por problemas suplementares, estes individuos tém, pelo
menos, que despender um esforco adicional na execucdo de tarefas basicas, o que lhes
condiciona largamente o dia-a-dia, como relatado por Abel.

“Entdo, comego de manha. A primeira batalha é vestir: demoro uma hora. E depois a segunda
batalha é passar da cama para a cadeira. Normalmente é rapido; quando ndo consigo passar com
a forca dos bracos, tenho que usar uma tabua; ja demora mais um bocadinho. E depois a outra é
enfiar-me no carro. Depois de continuar na cadeira a coisa esta mais ou menos safa. O resto do
dia ja se faz mais ou menos” (Abel).

Estas circunstancias costumam ser vividas de forma diferenciada por cada pessoa, havendo
quem conviva harmoniosamente com elas e quem manifeste mal-estar perante os factos. Patricia
pertence ao primeiro grupo e Amadeu ao segundo.

“Nao subo escadas, mas vou de elevador ou de rampa. N&o faco as coisas como a Benedita faz,
ou como as outras pessoas fazem, mas farei de maneira diferente” (Patricia).

“Temos momentos que, as vezes, sdo um bocadinho desesperantes. As vezes, quando quero
fazer alguma coisa com esta mao e ndo consigo, desespero. Enervo-me um bocadinho” (Amadeu).

Para compensar as limitacdes € comum o recurso a produtos de apoio, designadamente, na fase
inicial do processo de reabilitagdo, como ja constatado. Contudo, apesar das mais-valias destes
produtos, eles podem néo constituir alternativas cabais para a resolu¢cdo dos problemas de
funcionalidade existentes, podendo até gerar novos constrangimentos, 0 que acarreta vivéncias
variadas a estes sujeitos. A este propésito, Julieta reporta-nos a sua desilusdo com as préteses
quando percebeu as suas limitacdes e Amadeu da-nos conta da angustia com que experimentou
a utilizacdo da cadeira de rodas.

“Depois a prétese ficou ali assim num pedestal ou num patamar: ‘bem quando eu receber a protese,
isto vai mudar (estala os dedos) de um dia para o outro e vai ser fantastico!” E ndo é bem assim,
nao é...” (Julieta)

“Eu estava de cadeira de rodas. Mas eu, na cadeira de rodas, era mentira. Ndo... ndo suportava
estar l4. Angustiava-me mesmo estar ali sentado. E quanto mais depressa pus a cadeira de rodas
de lado, melhor” (Amadeu).

Por seu lado, Marieta indicia a satisfagdo com que usa a cadeira de rodas devido a possibilidade
de realizacdo de atividades que de outra forma lhe estariam vedadas e Adelaide, que foi
utilizadora de cadeira de rodas durante grande parte da sua vida, mas que se encontrava em
fase de adaptacdo a préteses na altura da entrevista, da-nos conta da satisfacdo pessoal com
que as utiliza devido apenas a hipotese de poder ficar na posicao de pé e de dar alguns passos.

“Eu saio a rua porque me deram uma cadeira de rodas, porque sendo, nao saia. Sendo estava em
casa” (Marieta).

“Bem... E indiscritivel! E indescritivel! S6 a sensacéo [de estar em pé], nem é o andar...(...) Fiquei
com 1 metro e 74! (...) Inicialmente faz uma grande confuséo, porque eu estou habituada a ver
tudo neste prisma (faz gestos com os bragos), portanto numa cadeira de rodas... e apanho-me la
em cima (risos)... de modo que aquilo fez-me um bocadinho de confuséo inicial, mas é uma
experiéncia fabulosa... foi um periodo de nauseas, de desconforto, mas maravilhada ao mesmo
tempo... foi ali um turbilhdo de sentimentos, de emog¢des que ninguém consegue compreender.
S6 passando por uma situagido destas... no dia em que consegui isso, foi uma espécie de uma
batalha, de uma vitéria... mais uma vitéria que tinha conseguido. E pronto, essa foi a primeira fase.
Depois vem aquela emogéao de dar os primeiros passos... sdo batalhas, sdo pequenas vitérias que
nés vamos tendo ao longo do processo de proteses, que € uma coisa fantastica. Eu até a data
estou maravilhada e eu acho que ainda ha muito para aprender. A primeira vez que subi umas
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escadas com as préteses ndo foi nada facil, mas o facto de conseguir subir umas escadas, nem
que seja um degrau, 2, 3... bem para mim... ainda é possivel? Uma pessoa fazer uma coisa que
conta nunca mais poder fazer na vida! Porque ndo pode, ndo tem pernas, ndo pode... e poder
novamente... E uma sensagao Unica, indescritivel, boa. Muito boa!” (Adelaide)

No entanto, nem sempre sdo necessarios aparelhos sofisticados para se ultrapassarem algumas
limitacdes, as quais acabam por constituir um estimulo a criatividade de alguns destes sujeitos,
que, de forma persistente, procuram alternativas para a resolucdo dos problemas com que se
confrontam, como revelado com agrado por Jorge no seguinte excerto do seu relato.

“Fui eu que dizia sempre: ‘ndo preciso de ajuda, ndo preciso de ajudal’ E fui-me adaptando. (...)
Para abrir uma carcaga, pronto, em vez de estar a pdr o pdo assim no meio das pernas e cortar...
se estiver sozinho, foi como eu me habituei a fazer; se esta alguém: ‘amor parte-me ai o pdo com
qualquer coisa’. E as vezes uma pessoa nao quer estar sempre a pedir, ou ela vai trabalhar, estou
sozinho em casa, (...) em vez de estar a partir, compra-se pédo ja partido. E ha tantas coisas...
porque é que uma pessoa ha-de estar a pér um problema? Entdo, se existe ja pdo as fatias, uma
pessoa chega la a padaria e diz: ‘olhe, quero este; parta-me ai na maquina’. Para que é que uma
pessoa ha-de estar: ‘e agora como é que eu parto o pdo?’ Se fosse ao principio: ‘agora vou por
aqui o pao entre as pernas e corto. Eh, agora estou cheio de farinha, as calgas; eh... * Agora ja é
quase uma brincadeira. Mas €, se uma pessoa chega ali, compra pao a fatia... ndo é preciso estar
a pedir a ninguém ajuda para fazer isto. E fui eliminando assim certas coisas” (Jorge).

Associadas as mudancas fisicas foram também constatadas alteragfes relacionadas com a
imagem do corpo que passaram a possuir, cuja aceitacdo nem sempre se revelou pacifica. Foi
0 que aconteceu, nomeadamente, com Rute e com Tiago, 0o qual passou claramente a utilizar
alguns mecanismos de compensacédo para se sentir melhor consigo proprio.

“E complicado isso. E complicado... porque... imagina: eu, as vezes, eu assim ao andar, ao falar...
para ja, eu procuro uma maneira de estar sempre mais confortavel, ndo €, vou vestir uma roupa
que eu acho que fica bem no corpo e tal. Eu posso até comprar uma roupa nova, mas se hdo me
fica bem no corpo, ndo visto mesmo; eu ofere¢o a alguém. Depois 0 mais complicado &, tipo, as
vezes, quando eu acho que estou bem e sinto-me bem e passo, por exemplo, onde tem espelho e
vejo o meu estado fisico, esta a ver? E vejo-me naquela posicgao e tal. E ai, sinto-me um bocadinho
triste com isso. E as vezes. (...) Tenho um bocadinho de dificuldade de aceitar a imagem. Mas
pronto. Vai passando” (Tiago).

No entanto, a maioria dos nossos entrevistados parece conviver de forma natural com as marcas
corporais que passaram a evidenciar e com as suas novas formas de mobilidade, como traduzido
no relato de Marcelo.

“[A] imagem de sentado, para mim, j& € uma sensacéo normal. (...) Sinto-me completamente
normal. Ndo tenho nenhuma diferenca. A Unica diferenca é que passo a maior parte do tempo
sentado. E a tnica diferenca. Portanto, em termos de imagem, a minha cara mantém-se igual. Tem
aqui um buraquinho a mais (zona da traqueostomia). (...) Portanto, em termos fisicos, tirando a
minha barriguinha, que eu ndo posso fazer nada por ela, ndo...” (Marcelo).

Assim, e tal como o proprio discurso de Marcelo parece indiciar, estas pessoas — ainda que
nalgumas fases das suas vidas possam ter dado atengéo as marcas corporais da deficiéncia —
parecem tender a incorporar este tipo de mudancas, demonstrando valorar mais outros aspetos
da imagem em detrimento destas, como bem espelhado nos relatos de Alexandra e de Patricia.

“‘Eu antes tinha vergonha de ir a rua. Agora ja vou na boa. (...) Habituei-me a diferenga”
(Alexandra).

“Agora estou a fazer dieta, porque estou um bocadinho mais gorducha. Mas ja emagreci um

bocadinho e vou chegar ao peso que eu quero. Uma pessoa em cadeira de rodas, se perder um
bocadinho o fio a meada, engorda facilmente. Mas estou mais magra. Pronto. Nao, ndo! Sim, visto
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a roupa que eu acho que me fica melhor... pronto, arranjo-me. N&o... ha periodos em que a gente
ndo tem tanta vontade de se arranjar, mas, pronto. Mas nao... de uma maneira geral, ndo sou
assim uma pessoa que ande sempre pintada, maquiada, de unhas vermelhas. Isso ndo. Mas
também sei que é assim que eu sou. Mais pratica...” (Patricia).

Isto ndo invalida que ndo possam existir momentos em que este tipo de questdes se coloquem,
nomeadamente em situac8es de exposicao publica, como é o caso de Julieta.

“Essa é a grande questdo. Porque o meu trabalho sempre envolveu 0 meu corpo e a minha
presenga em palco e... bom, pelo facto do meu corpo ter sido alterado, isso foi 0 meu maior
choque. Foi a questao mais dificil de ultrapassar e eu néo sei sequer se esta 100% ultrapassada.
Sei que estd muito melhor, mas ainda ha momentos... ou melhor, sdo fases, ndo &, que as fases
menos boas continuam a existir, claro que mais espacadas, mas ha sempre momentos mais
dificeis. Eu, no inicio, sentia-me um pouco melindrada com essa questédo. Sentia-me melindrada
com estas questdes da imagem” (Julieta).

Associada a experiéncia da deficiéncia também s&o relatadas mudancas significativas no
dominio dos gostos e valores, nomeadamente, no que toca a forma de encarar a vida, pois
existem inUmeros exemplos de uma clara tendéncia para se colocarem de lado aspetos de
natureza material, passando-se a valorizar mais os aspetos intangiveis da vida. E disso que nos
déo conta Adelaide e Marcelo.

“Mudou. Mudou em tudo. Em tudo. Principalmente na perspetiva que se tem de vida. (...) Passei
a valorizar pequenas coisas. Ha coisas que normalmente ninguém valoriza: o vento a bater na
cara, o cantar dum passarinho, coisas minimas, que, quando estamos completamente
imobilizados, tém um valor impressionante. Pequenas coisinhas do dia-a-dia. Passamos a ver as
coisas de uma forma... uma mente muito mais aberta, mais ampla... e olhe, viver mesmo cada
momento” (Adelaide).

“Outra experiéncia interessante é que eu, antigamente, queixava-me de certas coisas, de
determinadas coisas que hoje ndo me queixo. E hoje tenho mais razées para me queixar delas do
que tinha antes. E hoje ndo me queixo. Portanto, até ai... alidas, costumamos dizer que,
normalmente, nés somos uns incapazes. Mas incapazes, para mim e para a minha mulher, por
vezes, sdo as outras pessoas; sdo mais incapazes do que nos (risos). Isto € dificil de fazer perceber
mas, por exemplo, fazer um prédio e ndo meter uma rampa, isso é que € ser uma pessoa
incapaz...” (Marcelo).

Neste dominio é também possivel identificar uma maior preocupagcdo com 0s outros, passando
a tomar-se em consideracao as suas perspetivas e necessidades, tal como demonstra Julieta.

“Obviamente que me tornei muito mais sensivel a varias questdes; que eu diria que ja era, mas
uma coisa é uma pessoa saber na teoria, e outra é passar por elas na pratica.” (Julieta)

Por outro lado, véarias destas pessoas relatam alteracées em gostos pessoais que, em regra, se
encontram diretamente relacionadas com as suas novas condi¢ées de mobilidade. E disso que
nos da conta Fernando.

“Eh p4, fazia praia com a familia; agora ndo gosto de praia porque sou um perfeito peso para toda
a gente... nunca mais chego a agua, nunca mais chego a ndo sei qué. Nunca mais, isto € uma
forca de expressao. Também nao preciso da praia para nada (risos)” (Fernando).

Algumas delas, ndo chegando a mudar completamente alguns destes gostos, acabam por
introduzir adaptacdes a maneira como os encaram, de maneira a continuarem a tirar partido da
vida, como nos tenta explicar Matilde a propdsito do facto de viver sozinha.

“Eu gosto de viver a vida e de estar com as amigas, com a familia especialmente, e com os meus
netos. Mas gosto de... (...) habituei-me a estar sozinha e gosto; ndo sofro de soliddo. Eu adoro
estar sozinha. Tenho sempre coisas que fazer, de ler, ou na internet, ou isto ou aquilo, e gosto de
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estar sozinha. Mas adoro estar no meio da multiddo também. Sou uma pessoa que meto conversa
com toda a gente; sou muito sociavel e gosto de estar no barulho, mas também gosto de estar
sozinha. Gosto de tudo. Eu gosto de tudo o que a vida me proporciona” (Matilde).

No entanto, as vivéncias relacionadas com os gostos pessoais nem sempre séo experimentadas
de forma pacifica, ja que, por vezes, ndo se conseguem encontrar alternativas as anteriores
formas de estar na vida, como ilustrado por Hélder.

“Mudou os meus habitos, os meus gostos... E dificil de dizer, porque eu continuo a gostar das
mesmas coisas — se calhar é esse o mal — e, as vezes, sofre-se um bocadinho com isso — sofre-
se entre aspas, vem aquele saudosismo. Sim, mudou tudo: tudo aquilo que eu gostava de fazer,
deixei de poder fazer. Principalmente isso: tudo aquilo que eu gostava de fazer, de um momento
para o outro, deixei de poder fazer. (...) Adoro ski; adoro andar de mota; tudo o que esteja ligado
com desportos motorizados, adoro; tudo o que esteja relacionado com equilibrio, com ski: fazer ski
na agua, fazer ski na neve, andar de mota de agua, andar de mota na estrada, andar em carros
de corrida; tudo o que esteja ligado com coisas de motor e competi¢do” (Hélder).

Quando ao modo de vida propriamente dito, e tal como alguns dos relatos anteriores ja
indiciavam, uma das primeiras constatacdes é que a grande maioria destas pessoas manifestam
0 sentimento de que a sua vida se alterou radicalmente em grande nimero de dominios devido
aos efeitos da deficiéncia. Os excertos seguintes das narrativas de Patricia e Marcelo vdo na

mesma direcéo.

“Mudou o estado fisico, ndo é. Pronto, eu acho que é assim: ao deixar de poder andar com as
minhas pernas e transportar-me de cadeira de rodas, eu acabei por ter que mudar fisicamente
muita coisa, ndo é. (...) E depois a profissdo, ndo €, porque eu exercia uma profissdo que ndo
poderia nunca exercer em cadeira de rodas. Portanto, eu acho que foi uma mudanca radical,
porque foi. E aos 29 anos foi uma mudanca muito grande. Portanto, eu acho que foi tudo na minha
vida que mudou” (Patricia).

“Mudou muito em termos fisicos porque deixei de me deslocar normalmente e desloco-me numa
cadeira de rodas. Portanto, mudou completamente tudo. Mudou tudo! (...) Portanto, basicamente,
mudou completamente a minha vida. Tudo o que eu fazia antes, deixei de fazer depois; tudo o que
eu ndo fazia antes, comecei a fazer depois. Em termos gerais, trabalho, etc., manteve-se; a familia
manteve-se. Mas em termos praticos, no meu dia-a-dia, mudou muita coisa, mesmo” (Marcelo).

Esta ideia de corte radical atravessa 0s mais variados dominios. Assim, ha quem se refira
globalmente ao grau de atividade que mantinha — caso de Afonso, Jaime e Rute — ha quem se
refira em especial a area financeira e do emprego — caso de Bruno, Amadeu e Palmira — quem
se fogue no lazer — como Vicente — e quem relate alteragbes em quase todas as esferas da vida
— caso de Hélder, Adelaide, Marcelo e Abel. Os excertos seguintes de Afonso e Abel ilustram

algumas destas constatacoes.

“Alterou muito, 360° (...) Acontece que uma pessoa deixa de ter um bom salario, que eu tinha na
altura. (...) Uma pessoa depois comecga a ter preconceitos que, na realidade, ndo tinha. (...)
Resumindo, eu tinha uma vida muito ativa. (...) Depois uma pessoa sente-se um bocado parada”
(Afonso).

“Alterou assim uma série de coisas, ndo é... em termos pessoais, profissionais, foi uma viragem
muito grande. (...) Ora bem, vou ter entdo que partir de um principio, que ha um determinado rumo,
que é feito de uma forma mais ou menos linear, que é quebrado de uma forma muito repentina.
Ali, a partida, o que é que acontece? Conheci 0s hospitais, que quase ndo conhecia, na prépria
pele, ndo é; parei de fazer imensas coisas que fazia: deixei de fazer desporto, deixei de estudar,
deixei de trabalhar, assim logo de repente; depois passei pela fase da reabilitacdo e foi o reajuste
a nova situagdo depois, ao longo dos anos” (Abel).
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Para além das limitacdes experimentadas, este corte no curso de vida parece ser um dos
principais responsaveis pelas grandes dificuldades emocionais com que estas pessoas se
deparam na fase pos-deficiéncia, com o ilustrado por Julieta.

“Eu diria que foi uma mudanga muito grande e que o mais dificil foi emocionalmente: foi aceitar, foi
perceber que as coisas tinham mudado, e que estdvamos a entrar assim num capitulo que nao
conheciamos nada... quando falo no plural era eu e as pessoas mais préximas: eu, 0s meus pais,
0 meu namorado na altura, algumas amigas mais proximas” (Julieta).

No entanto, apesar do reconhecimento do corte que a deficiéncia provocou nas suas vidas e do
seu impacto negativo, nem sempre este € experienciado como uma descontinuidade real no
modo de vida destas pessoas, como sugerido por Patricia.

“E assim, Benedita, eu ndo consigo separar e, quando eu fago uma apresentacéo em palestras,
nas escolas, geralmente eu tenho e apresento 300 fotografias minhas, desde bebé até agora. Mas
nunca as ponho por ordem. Porque a minha vida é... ndo tem uma paragem. N&o consigo dizer:
antes da cadeira de rodas, depois da cadeira de rodas” (Patricia).

Por outro lado, ultrapassado o choque inicial, esta alteracdo também pode constituir uma
oportunidade para se efetuarem balangos e estruturarem projetos de vida gratificantes, como
nos descreve Julieta.

“Senti que, se calhar, precisava de parar e de pensar bem naquilo que queria e na forma... como
€ que eu queria atingir esses objetivos; e eu creio que me deu assim uma... foi... permitiu-me
distinguir o supérfluo do essencial, e de perceber quem sdo as pessoas que estdo comigo e
perceber realmente o que quero fazer e ter esse tempo para perceber como é que vamos atingir
esses objetivos, mas que ao mesmo tempo me fortalecia. E foi dificil, mas creio que foi muito
recompensador” (Julieta).

Seréa por isso que, apesar das mudancgas observadas na maneira como vivem as suas vidas,
muitas destas pessoas ndo a percecionem como pior do que anteriormente, nem
responsabilizem a deficiéncia pela situagdo em que se encontram. Disso nos d& conta Patricia
quando reflete sobre as facetas positivas e negativas da vida, com ou sem deficiéncia.

“[As formas de vida] sdo completamente diferentes. S&0 as duas muito boas. (...) E assim: se
falarmos financeiramente, se calhar era melhor antes, que eu néo tinha tantas despesas e ganhava
melhor. Tinha um ordenado melhor. Agora, nesse aspeto, pronto... mas eu sou feliz na mesma.
Eu tiro prazer das coisas mesmo... hoje em dia n&o viajo tanto, pronto, ndo é. Antigamente também
era a minha profissédo. Mas eu encontro coisas boas nos dois momentos diferentes da minha vida.
Em todos eles, sempre encontrei. Portanto, ndo tenho aqui... ha pessoas que dizem: ‘ah, eu dantes
era mais feliz! Ndo. N&o. Séo felicidades diferentes. Eu ja fui muito feliz; j& muito infeliz; ja fui muito
feliz; ja muito infeliz (risos)... os meus momentos da vida tém sido duros. A morte do meu pai muito
nova, a cadeira de rodas, o meu acidente, a perda da minha filha; sdo coisas muito, muito tristes!
A perda da minha avd, com 107 anos, o ano passado... E assim: sdo coisas muito dificeis.
Portanto, eu acho que... depois tenho coisas muito boas: o H [filho] ter nascido, casar, sei la...
coisas muito boas... duas amigas minhas estarem libertas de cancro depois de terem estado tao
doentes; portanto, ha assim coisas... e sdo coisas muito pequenininhas, que sao muito boas. Nao
sei” (Patricia).

Neste grupo encontramos mesmo pessoas que afirmam perentoriamente que tém uma vida
melhor na fase p4s-deficiéncia, como é o caso de Jacinto e Julieta.

“A minha situagdo em particular... sim, esta para melhor e ndo para pior. Légico, com as limitagbes
que existem. Essas ndo podemos... mas as limitagdes, ja € como tudo; mesmo as pessoas que
andam, portanto... nem todas as pessoas conseguem ir a um telhado, por exemplo (risos).
Portanto, nem todas as pessoas conseguem vencer determinados obstaculos” (Jacinto).
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“Eu acho que tenho até uma qualidade de vida superior aquela que tinha, digamos, no ano do
acidente. (...) Eu diria que tenho uma qualidade de vida superior... até mais assente naquilo que
verdadeiramente preciso. Eu diria que sim” (Julieta).

No entanto, no que toca a avaliacdo que fazem da sua nova vida, também encontramos a visédo
oposta, apesar das conquistas que se foram alcancando, como nos explica Adelaide.

“Tudo o que eu tinha imaginado para mim, para nés, acabou. Portanto, foi um sonho de vida que
nés achamos que tinha terminado ali e que, se calhar, terminava se eu depois disso nao tivesse
remexido aqui a nivel psicoldgico e dar a volta a situacdo e continuar de alguma maneira. Tinha
de continuar. Mas desta vez, ja foi continuar com grandes dificuldades pelo meio. Em termos de
qualidade de vida ja estive muito melhor do que o que tenho como deficiente” (Adelaide).

3.2.1.3. Vivéncias relativas ao processo de adaptacéo a deficiéncia

Relativamente ao processo de adaptacao a deficiéncia, os sujeitos do nosso estudo referiram-se
a forma como se desenrolou, ao seu tempo de duracgdo e aos fatores que contribuiram para a
adaptacao.

No que que concerne a forma como decorreu 0 processo, constata-se que, passados 0s
tratamentos iniciais e 0 choque associado a consciencializacdo da situacéo, estas pessoas
passam por Varias etapas, ndo necessariamente sequenciais e/ou idénticas para todos. De
comum, fica a ideia que se trata de um processo dificil, dependente de inUmeros fatores e com
resultados nem sempre previsiveis, como se deduz das palavras de Adelaide.

“A adaptacdo inicial, voltando ao inicio, é algo muito dificil. Depende da mentalidade de cada um,
depende do apoio que tem a nivel familiar, das pessoas que nos rodeiam; € uma questéo de sorte,
também... mas é muito complicado, muito complicado” (Adelaide).

Assim, como ja constatado anteriormente, o processo inicia-se com um periodo de incerteza
relativamente as possibilidades de recuperagcdo que € habitualmente vivido com angustia e
tristeza, mas também com esperanca da reversibilidade da situacdo. Porém, a partir do momento
— ja identificado — da consciencializacdo da situacdo, as expetativas de melhoria perdem-se,
podendo conduzir ao agravamento do estado de abatimento inicial e até a perturbacdes
psicolégicas continuadas, responsaveis pela procura de apoio especializado. Foi o que
aconteceu, nomeadamente, a Amadeu, Hélder, Jorge e Rute, como expresso por esta Ultima.

“Eu ndo estou [mentalmente equilibrada] (...) o meu viver depois do acidente ndo € propriamente
viver. E um estar!” (Rute).

Os sentimentos negativos podem mesmo originar pensamentos relacionados com o suicidio, os
quais sdo abordados sistematicamente pelos nossos interlocutores, ainda que seja para se negar
a sua ocorréncia. Hélder foi o Unico a assumir a sua vontade de terminar com o sofrimento numa
dada altura do seu percurso.

“Porque houve uma altura, no principio, que eu senti-me muito mal: eu era uma pessoa muito
acelerada, se é que se pode dizer, muito habituado a um ritmo muito acelerado, e foi um choque
para mim quando me sentei aqui, ndo é... e pensei mesmo: como € que eu vou acabar com isto?
S6 ha duas hipéteses: ou um tiro na cabecga, ou deixar-me morrer — também nao era dificil; também
nédo era dificil: feridas, escaras, infecdes urindrias e isto mais tarde ou mais cedo da o berro — ou
seja, desistir; ou deixar de lutar, ou ndo lutar; pronto, entregar as armas. Pensei nisso. (...) Benedita
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vou-lhe ser sincero: estive quase, vai-ndo-vai. Se tivesse a pistola em cima da mesa, eu tinha-me
matado. Eu tenho consciéncia disso” (Hélder).

Contudo, no que se refere a este assunto, a ténica mais acentuada no discurso dos nossos
entrevistados estd relacionada com a negacdo da intencdo de terminar com a vida.
Aparentemente, pela forma como é verbalizada, a ideia esteve presente, embora a vontade de
viver se tenha sobreposto a essa opcao. Foi o caso de Afonso, Adelaide e Jaime, que nos da

conta da sua situagéo.

“Como se pode dizer tive varios pensamentos. Nunca me chegou a conclusdo do suicidio. Nunca
pensei muito nisso. Nao tive... pronto, nunca tive tendéncia para isso. (...) Mas custou-me um
pouco. Um pouco... bastante, até mesmo” (Jaime).

Aparentemente, este estado é ultrapassado a partir do momento em que, com ou sem a ajuda
de terceiros, a pessoa consegue fazer uma andlise realista da condicdo em que se encontra e
decide — mais ou menos conscientemente — conformar-se com a situacdo e encontrar alternativas
para a vida adequadas a sua forma de estar.

“Estou estabilizada, para ja. Ja ndo posso fazer o que fazia, tenho limitacdes na minha vida,
obviamente... ndo posso subir a um escadote, desequilibro-me muito; mas eu ja estou habituada
a estas coisas todas. J& sei viver com isto, ja me habituei a isto” (Nadia).

Porém, as estratégias colocadas em pratica por cada pessoa para fazer face aos acontecimentos
sdo variaveis conforme as circunstancias de cada um, desembocando num trabalho de
adaptacdo mais ou menos ativo e com resultados diferenciados. Ainda assim, o produto final ndo
parece estar diretamente relacionado com o grau de implicagdo do sujeito no processo, ja que
existem pessoas que aparentam encontrar-se acomodadas a situacdo, ainda que revelem uma
atitude relativamente passiva perante a mesma. Tiago mostra-nos um exemplo de atitude
proativa e Jaime demonstra um comportamento mais apatico.

“Bom, para ja é assim: ninguém esté a espera disso acontecer, ndo €? Isso, quando acontece, a
primeira coisa que a pessoa tem que fazer € aceitar. E pronto, olha, ja aconteceu, o mal acontece...
aconteceu, olha, levantar a cabeca e seguir em frente. E ir procurando... a gente tem que procurar
estar o melhor possivel. Eu ndo consigo andar, mas tenho que procurar uma maneira; se é para
estar sentado, eu tenho que estar bem sentado, por exemplo” (Tiago).

“E assim: a adaptacéo é porque eu talvez tenha compreendido que as coisas s&0 mesmo assim;
ou por ler, ou por ver ou por coisa assim, que as coisas sao mesmo assim, ndo é... ndo vale a
pena a gente querer ir além; temos que ser mesmo assim, pronto. Temos gue convencer que sao
assim! Nao vale a pena querer ir mais além porque ndo ha hipotese, ndo ha... (...) Pronto: foi
assim e tem que ser assim! Pronto!” (Jaime).

No que toca a estratégias, 0 mais comum é que estas pessoas comecem por efetuar uma analise
ponderada da situacdo em que se encontram, que passa por reconhecer as limitagdes, relativizar
e priorizar os problemas, identificar formas de os contornar, tracar metas e objetivos a conseguir
e definir os meios para se alcancarem. E disso que, cada um a sua maneira, nos falam Bruno,
Afonso, Adelaide, Palmira, Abel, Jacinto, Jorge, Julieta, Marcelo, Patricia, Tiago, Matilde e
Hélder, que nos sintetiza 0 seu ponto de vista no seguinte excerto do seu relato.

“Entdo vamos la fazer uma coisa: vamos la pensar de outra forma’. Isto era eu a pensar mais ao
principio. ‘Entdo vamos la pensar de outra forma: como é que eu posso viver da melhor maneira
possivel, estando aqui sentado? E o que é que eu tenho que fazer?’ Uma das coisas era n&o ser
pesado para ninguém (...) Este era o primeiro objetivo. (...) O segundo objetivo é tentar ser o mais
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feliz aqui sentado. Bom, ndo posso fazer aquilo que eu gosto mais, mas ha coisas que a gente
gosta de fazer: dormir, estar em casa, falar com uma cara bonita, ir sair, conviver com amigos...
quer dizer, ainda ha coisas que podemos fazer. Podemos desfrutar de um por-do-sol e ver uma
vista; meter-se dentro do carro e passear para aqui, passear para ali, quer dizer... e agarrei-me a
isso. Agarrei-me a esse ponto e é isso que me tem estado a dar forga, ndo é...” (Hélder).

Dos objetivos a atingir, embora eles possam ser variados e distribuidos pelas vérias esferas da
vida, o maior nimero de referéncias vai para questdes relacionadas com a funcionalidade e para
a aquisicdo do maior grau de independéncia possivel, pois a dependéncia de terceiros para as
tarefas mais basicas da vida parece apresentar-se como um dos maiores constrangimentos para
0s nossos entrevistados. Matilde constitui um exemplo da primeira constatacao e Palmira da
segunda.

“Eu naquela altura tinha um objetivo que era... que eu ndo me apercebia, aquilo estava em mim,
sem eu me aperceber. Mas era: eu tinha que recuperar, tinha que... era a etapa principal” (Matilde).

“Adaptei-me, exato. Adaptei o carro, conduzo. Ou seja, 0 que eu sempre quis é: conseguir manter
a minha vida, a minha independéncia, apesar da minha deficiéncia. Eu isso consegui! Isso para
mim é o mais importante. Consigo trabalhar, consigo ser independente, consigo fazer a minha vida
independentemente da minha deficiéncia. Eu acho que isso é fundamental para mim” (Palmira).

Este ndo parece, no entanto, ser um trabalho facil e linear, o qual é dificultado pelas condi¢cbes
emocionais em que estas pessoas se encontram na sua fase inicial, como reconhece, por
exemplo, Patricia.

“Eu acho que tratei a minha parte fisica, mas tratei também a minha parte psiquica e emocional.
Eu acho que é isso que € importante. Porque, sendo, se calhar, ndo conseguia ter a seguranca
que tenho hoje em dia, sendo uma pessoa com deficiéncia e assumindo perfeitamente que sou
uma pessoa com limitacdo” (Patricia).

De facto, os discursos destes entrevistados demonstram que o trabalho de adaptacdo a nova
condicdo esta longe de ser um processo unidirecional, estando sujeito a muitos avancos e
recuos, sendo atravessado por muitos momentos de desalento, como também demonstra a
reflexdo de Amadeu.

“[Consegui ultrapassar] com este trabalho todo. Desde 2001 para ca, com este trabalho todo. Com
estas reviravoltas: ora bem, ora mal, ora assim-assim. E consegui chegar aqui. Consegui chegar
a um ponto de equilibrio” (Amadeu).

Na verdade, e como reconhece Adelaide, algumas destas pessoas chegam a considerar que
nunca se conseguirao adaptar na totalidade a sua nova condigao.

“Eu ja estou amputada ha 20 anos e até hoje ainda acho que estou a adaptar-me. Porque ha
sempre uma situa¢do nova que nos obriga a cair na real e a dizer: ‘ndo, ndo posso fazer porque
tenho esta limitagdo.” Portanto, a adaptagdo, ndo posso dizer que é uma situacao facil, que alguma
vez foi e nunca sera. S6 que ja ndo é tdo complicado como ja foi nos primeiros anos de vida, ndo
é...” (Adelaide).

Ainda assim, a maioria considera que, aos poucos, se foi adaptando as novas circunstancias,
indiciando que o processo de adaptacao a deficiéncia parece constituir quase uma inevitabilidade
da propria existéncia, como assumido por Hélder.

“A medida que a gente vai aceitando — |4 esta, o aceitar, ndo aceito completamente — mas a
maneira que se vai adaptando, depois a vida vai mostrando caminhos e a gente vai escolhendo,
vai... € aquilo que eu |Ihe digo, agora é o emprego, a dedicacdo ao emprego, € uns amigos... (...)
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E diferente? Eu acho que é a mesma coisa. SO que a vida evolui, ndo é, o estado das pessoas
evolui, ndo é, vai evoluindo. A vida vai-se construindo. Como é que eu hei-de explicar? Uma pessoa
vai-se embrenhando, vai-se embrenhando nas coisas e vai vivendo. (...) Vejo as coisas de uma
maneira... naturais!” (Hélder).

Desta forma, independentemente da estranheza inicial que o aparecimento de uma deficiéncia
possa acarretar e da atitude adotada por cada um, as novas circunstancias acabam por ser
incorporadas na vida diaria de tal forma que, por vezes, as limitacdes acabam por ser esquecidas
ou, pelo menos, ignoradas, passando a conviver-se de forma relativamente pacifica com a
situacdo, como exemplificado por Bruno.

“Aprende-se a conviver. Depois acaba por ser natural” (Bruno).

Esta circunstancia chega a constituir uma admiracéo até para o préprio, sendo dificil a alguns

entrevistados encontrarem explicacéo para o fenédmeno, como referido por Hélder.

Como é que eu consigo viver nisto? Nao gostando eu nada disto, como é que eu consigo viver
aqui sentado?’ Deve haver uma explicagdo para isso, mas tento ndo pensar muito nisso. Isto ndo
tem explicacéo! E a vida! A gente predispde-se para viver: ‘Sim, senhor, entdo vamos viver! Ento
tenho que viver da melhor forma possivel! E qual é a melhor forma possivel? E isto, e isto, e isto’.
E eu tento fazer isso. Essencialmente ajudar a minha filha; e que ela tenha orgulho do pai que tem,
independentemente de estar numa cadeira de rodas ou ndo. E isso da-me muita for¢a, pronto! (...)
Embora nés tenhamos uma forga que ndo a conhecemos. Ha coisas que ndo se conseguem
mesmo ultrapassar; mas quando somos confrontados com as coisas... uma pessoa fica a pensar,
como é que € possivel? Que a nossa cabeca ndo atinge isso: nunca la esteve! E nés so
compreendemos se estivermos la. Porque sendo: ‘ah, compreendemos mais ou menos... olha pois
€, curioso, nunca pensei na coisa assim’ (Hélder).

A incorporacédo da deficiéncia pode ser tdo bem conseguida que chega a ser vista por algumas
pessoas como uma experiéncia gratificante, na medida em que lhes permitiu evoluirem como
seres humanos. E isso que nos explicam Julieta e Marcelo.

“Eu costumo dizer que — e € mesmo verdade — se eu pudesse voltar atras, ou pudesse mudar, se
eu tivesse um génio da lampada que me concedesse 3 desejos, eu ndo iria pedir para apagar o
acidente que tive ou... portanto, eu acho que sdo tudo aprendizagens e gosto muito da pessoa
gue sou e das coisas que tenho conquistado e das coisas que irei conquistar, e creio que me tornou
uma pessoa, olhe, mais civica, mais humana, mais atenta... acho que me tornou uma pessoa
melhor, mais lutadora; e creio que para as pessoas que estdo assim mais a minha volta também
aprenderam imenso e tém vindo a aprender imenso. Se calhar, o que eu pedia era para diminuir o
sofrimento propriamente dito; se calhar, em vez de 20 cirurgias queria s6 uma, mas quer dizer, se
eu tivesse esse tal génio da lampada e isso fosse assim tdo simples. Porque eu ndo mudaria nada
daquilo que tenho hoje, incluindo esta questéo da deficiéncia adquirida, e pronto, € isso” (Julieta).

“Se hoje me perguntassem se foi bom ou mau eu ter tido o acidente, eu respondia que foi bom eu
ter tido o acidente; se me perguntarem se eu quero, se eu agora gostava de recuperar e voltar a
andar, gostava; mas gostava de recuperar 0 andar, mas tendo todo o conhecimento que eu tive
nestes 7 anos de lesdo” (Marcelo).

Gratificante parece ser também falar da maneira como se conseguiram — ou conseguem —
superar os obstaculos, sendo algumas conquistas recordadas como verdadeiras provas de
superacdo que se contam com orgulho e bom humor, transformando-as em fontes de
gratificacdo, como acontece, por exemplo com Bruno, Afonso, Jorge e Matilde, como se
depreende do relato desta dltima.

“Uma coisa engracada — quer dizer, que se ndo se passasse comigo eu ndo acreditava, achava
que era histéria — € que eu precisava de um apoio, nem que fosse psicologico, que era uma coisa

incrivel. E, entdo, [no quarto] havia a cortina (...) a separar [as camas]; e a noite, quando
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disparavam a cortina, eu, para ir a casa de banho, (...) eu levantava-me por este lado, e depois,
ao cortinado, eu fazia assim (gesto de tocar), sentia. O tocar em qualquer coisa dava-me equilibrio.
Era quase como uma bengala, que eu dizia que era psicolégico; e era: era impossivel, que eu ndo
me apoiava nada. E, as vezes, apanhavam cada susto quando chegavam ao quarto, a cama! Nao
me viam; e n&o era suposto eu levantar-me!” (Matilde).

A possibilidade de brincar com a condi¢do da deficiéncia constitui outra forma de demonstrar
adaptacao e de fonte de gratificagdo para estes sujeitos. Jorge deu-nos varios exemplos disso,
de que o excerto seguinte é representativo.

“Na terca-feira de Carnaval fazem sempre assim umas brincadeiras. (...) Mas depois: ‘Mas de que
€ que eu me mascaro? Olha, Capitdo Gancho! Lembrei-me que n&o tinha o brago... Capitdo
Gancho... e entdo, elas [amigas] mascararam-se de fadas e faziam aquelas varinhas magicas
daquele coiso para a comida... de aluminio, para embrulhar as comidas. Estavam |4 a fazer as
varinhas magicas e eu: ‘olha, faz ai um gancho dessas varinhas’. Com o papel de aluminio, pronto,
fizeram o gancho. L4 fui eu todo contente mascarado. Ja estava mascarado de alguma coisa que
aproveitava a deficiéncia. (...) Os miudos riam; vieram logo todos a correr atras de mim. E eu
aproveito estas coisas para me divertir também e nunca chegar mais a voltar a pensar que eu é
que estou mal, ndo é? (risos)” (Jorge).

Isto ndo invalida, porém que, mesmo para quem se considera bem adaptado a nova condicao,
possam surgir momentos de cansago, de saudade e nostalgia da vida anterior, ou que néo se
questione o que ela poderia ter sido se néo tivessem sido confrontados com a circunstancia da
deficiéncia, como referem respetivamente Nadia, Tiago e Afonso.

“Mas estou tao farta de me injetar, tdo farta, tdo fartal Mas eu ndo me atrevo a parar, tenho medo.
Nunca mais tive nenhum surto, desde que comecei este tratamento, portanto...” (Nadia).

“Esta é que é a parte mais complicada, ndo é€? Vai ser muito complicada porque... Para ja € muito
triste, ndo é. A pessoa... no principio ainda é mais triste. Depois vai passando. Uma pessoa
lembra-se sempre das coisas que fazia, ndo é? Depois, pronto, agora ja ndo pode fazer; e, as
vezes, agora, por exemplo, como esta no Verao, depois 0s amigos mesmo sabendo — o pior € isso
— h& sempre aqueles amigos que, mesmo sabendo que a gente ndo pode fazer uma certa coisa,
continuam a insistir: ‘vamos a praia’ ou ‘vamos jogar a bola’ e tal, que sédo coisas que eu gostava
muito de fazer, mas agora ndo posso, ndo é. E as vezes sinto-me triste por ndo conseguir fazer
essas coisas. Mas pronto, tive que me adaptar, ndo é? (Tiago)

“E a deficiéncia é que cortou-me tudo! Primeiro porque, como digo, se ndo fosse a situacdo da
deficiéncia, talvez nés ndo nos conhecéssemos. Porque se ndo fosse a deficiéncia, de certeza
absoluta que eu néo estaria a trabalhar aqui no CCL. N&o sei como é que poderia estar: melhor,
pior; ndo sei. Pronto, a vida € uma incégnita. Mas, de certeza absoluta que, no inicio, seria para
muito melhor. Porque eu estaria fora de Portugal a trabalhar!” (Afonso).

De registar ainda que alguns destes entrevistados, nomeadamente Hélder, Adelaide e Tiago
distinguem claramente entre o conceito de adaptacéo e de aceitacdo, considerando que, apesar
de se considerarem adaptados a nova condigdo, ndo conseguem aceita-la. Tiago justifica
porqué.

“Posso dizer que ndo aceito porque estou sempre a procura de uma solugdo. Estou sempre a
procura de uma solugéo!” (Tiago).

Relativamente ao tempo de duragdo do processo, como ja se depreendeu das observacdes
efetuadas por alguns destes sujeitos, ele pode ser bastante variavel e, no dizer de alguns,
prolongar-se mesmo por toda a vida, j& que ha quem ainda ndo se considere completamente
adaptado passados largos anos de convivio com a deficiéncia. No entanto, analisando os seus

testemunhos, podemos considerar que existe uma primeira fase de adaptacdo mais intensa,
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correspondente aos primeiros tempos de contacto com a situacao e que corresponde, grosso
modo, ao periodo de reabilitacdo fisica, mas existem novos periodos de adaptacédo de acordo
com os desafios que vao sendo colocados pela prépria natureza da existéncia e dos dominios
onde se concretiza. E essa a ideia com que ficamos da analise dos discursos, nomeadamente,
de Julieta e de Afonso.

“E, entdo, eu diria, ok, foi um ano para receber a prétese e para me sentir um pouco mais autbnoma
— foi um processo muito importante — mais o outro ano, de alguma adaptagao fisica, mas acima de
tudo a verdadeira adaptagdo emocional... de perceber que a Julieta agora é assim ou a Julieta
agora tem esta questéo e tem estas préteses, estes extras que me ajudam a fazer a minha vida
da melhor forma possivel, e que me ajudam, e como é que nos vamos adaptar; e, no meio disto
tudo, sem esquecer as coisas que eu queria fazer, nomeadamente a conclusdo do curso,
nomeadamente a integragcdo de alguns projetos musicais... e entéo, eu diria que foram 2 anos...
tive o acidente em 2008 e foi talvez em 2010/2011 que me voltei a sentir eu e a pegar naqueles
fios que tinham ficado soltos e a pd-los no sitio” (Julieta).

“Agora durante este tempo todo, ainda hoje ha periodos do dia em que uma pessoa fica... desde
que esteja sozinho, fica assim um bocadinho meio mais para la do que para ca. (...) Hoje,
sinceramente, ainda me sinto muito revoltado, quando tenho que trabalhar com 2 bragos e ndo
posso e entdo tenho que pedir ajuda. Porque depois uma pessoa quer fazer as coisas e a outra
pessoa ao lado, ao estar a ajudar, ndo esta a fazer como a pessoa acha que deve ser feito (...)
nagueles periodos em que uma pessoa esta sozinha, em que estamos... que uma pessoa nao
esta cé: esta noutro planeta; onde aparecem aquelas ideias as vezes parvas, que € a tal situacéo
que eu hé bocadinho referi. S6 ndo deu para uma pessoa se suicidar. (...) Pronto, quer dizer...
mas isso ainda hoje existe. E entdo, quando as coisas correm menos bem, uma pessoa fica sempre
um bocado mais preconceituoso: € por causa do meu problema fisico, é por causa disto que as
pessoas estdo aborrecidas; é por causa daquilo. Eu ndo consigo fazer, porqué? Porque ndo dao
o0 apoio devido; e depois comego a pensar aqueles pensamentos estupidos. Que eu digo que eles
séo estupidos, mas eles permanecem, existem! E que, as vezes, as outras pessoas também ficam
um bocado assim: ‘éh pé tu, ndo sei porque é que tu arranjas estas ideias, estes pensamentos?’
Pronto, uma pessoa, por mais que tente, eles aparecem. Eles aparecem!” (Afonso).

Quanto aos fatores que contribuiram para a adaptacao, eles também se revelaram variados,
tendo sido agrupados em seis grandes areas: ambiente social, ocupac¢des e responsabilidades,

recursos fisicos, contributo do préprio, visdo sobre a deficiéncia e passagem do tempo.

Assim, tal como j& tinhamos verificado no capitulo dedicado as trajetérias, o ambiente social, em
especial o de maior proximidade, constituido pelo leque de familiares e amigos, assume muitas
vezes um papel determinante neste processo, constituindo-se como um dos principais motores
de arranque da adaptac@o a nova realidade, aspeto que é referido por muitos entrevistados,
nomeadamente por Julieta, Marcelo, Jorge e Vicente, que assume esta posicdo no excerto que
se segue.

“Tive muita gente comigo. E, se calhar, a...foi tudo mais facil, foi tudo muito facil: a passagem que
tive do normal para a cadeira de rodas” (Vicente).

O apoio prestado pelos técnicos em alturas cruciais do processo de reabilitacdo também é
sinalizado por algumas pessoas, nomeadamente por Tiago, que, como sabemos, estava distante
de familiares e amigos que se encontravam no seu pais natal.

“(...) Porque hé& aquela altura em que a gente sempre se sente um bocadinho revoltado, néo €,
n&o vai querer comer ou assim, mas pronto, as pessoas vém com aquela paciéncia e faz com que
a gente sinta vontade de comer ou de fazer outras coisas e de esquecer a parte pior. (...) E de me
darem essas oportunidades de ir fazendo aquelas coisas que eu fui fazendo. Porque fui estudando,
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e fui procurando trabalho... e pronto, e ter essa forga de conseguir levantar e ir a esses sitios”
(Tiago).

O encontro com outras pessoas com deficiéncia também parece constituir um fator chave para
impulsionar a adaptacao, em particular no caso de Bruno, que nos descreve como este foi crucial
para inverter a situagdo em que se encontrava.

“Mas depois pus-me a pensar no que ja tinha passado para tras. Porque ja tinha... Eu ha dois anos
antes deste acidente ja tinha tido um acidente na tropa, onde também tinha estado um ano no
Hospital Militar, onde tinha visto muitas deficiéncias destas. Individuos mutilados, que pisaram
minas e outros que levaram rajadas e... pronto. Individuos que ficaram feridos no Ultramar...
Convivi durante um ano e tal como eles e depois pus-me a pensar: ‘eh, pa, aqueles individuos
conseguem viver. Eu também vou conseguir viver. E dai foi... foi, quero sair daqui. Vou para casa”
(Bruno).

Mas no que toca a figuras determinantes para acelerar o processo de adaptacao a deficiéncia,
os filhos menores parecem constituir um dos impulsos mais decisivos para se reagir
favoravelmente a situagédo, como ja sinalizado por Abel, Adelaide e Hélder, ndo s6 devido as
guestdes afetivas, mas também da responsabilidade e da ocupagéo do tempo, as quais parecem
igualmente dar um contributo fundamental em todo o processo, como se deduz das palavras de
Patricia.

“O Hugo é um indio gentil, mas é muito facil ser mée dele. (...) Eu fui sempre uma pessoa muito
ativa na vida dele. Fui da associagao de pais nos 6 anos que ele esteve no 1° e no 2° ciclo; agora
vou, ja sei que novamente ser; falo em escolas; fago os trabalhos do dia da mée e do dia do pai —
agora ja vou deixar de fazer porque ele ja ndo tem idade — na festa de fim de ano também estou
sempre; estou sempre nas partidas e nas chegadas dos escuteiros, sou eu que o levo; estou
sempre com ele na piscina e no karaté; portanto, sou uma pessoa muito presente na vida do Hugo”
(Patricia).

Mas a responsabilidade também pode estar relacionada com as questdes da autonomia e
assuncao de compromissos, 0s quais parecem constituir uma forte motivacdo para se abordar a
deficiéncia de forma proativa, potenciando as hipoteses de sucesso na abordagem dos
problemas e consequente adaptacéo a situacéo. Este aspeto é focado por varios dos sujeitos
deste estudo, em particular por Bruno, Marieta, Hélder, Vicente, Abel, Julieta, Tiago, Rute,
Palmira e Matilde, cujo relato exemplifica esta concluséo.

“Porque eu ndo me deixei dominar por aquilo. Eu tinha que conseguir! Eu tinha que ser
independente! Eu, para mim, ndo ser independente era uma coisa impressionante. Mas também,
guando eu ndo consigo fazer qualquer coisa, eu peco. As pessoas querem-me ajudar a fazer isto
e aquilo: ‘ndo, isto eu consigo. Nao, esta quieta, ndo sei qué. Quando eu quiser eu peco’” (Matilde).

Por sua vez, as questfes ocupacionais sdo abordadas por varios dos nossos entrevistados
também por outras vias, nomeadamente, pelas areas do lazer, das atividades escolares e/ou
laborais. Na sua narrativa Matilde também nos mostra como se esquece de aspetos relacionados
com a deficiéncia quando esta ocupada.

“Eu digo que estou sempre doente agora, porque eu ndo tomava nada... mas eu, as vezes, ndo
tomo, esquego-me de tomar ao jantar e comeco a sentir uns formigueiros: ‘porque é que eu estou
a sentir isto? Porque é que eu estou a... ih, esqueci-me de tomar!” Mas ja tem acontecido sair e
esquecer-me de tomar a medicagéo; quando chego a casa e... ndo senti nada. Estava tao distraida
com isto ou com aquilo, portanto... n&o € psicologico, a dor existe mesmo, n&o €; mas condiciona”
(Matilde).
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A disponibilidade de recursos para fazer face as necessidades também parece ter a sua quota-
parte na facilitacdo do processo de adaptacdo a mudanca por simplificar algumas das
dificuldades inerentes as limitagBes associadas a deficiéncia. A este nivel foram focados, em
particular, as questdes financeiras e a disponibilidade de transporte proprio. Hélder fala-nos das
primeiras e Abel da segunda.

“Adaptei-me. Tenho uma familia que me da apoio, gragas a Deus. Ah! E tenho uma companhia de
seguros por tras que me da um apoio brutal. Porque, sendo, eu se nao fosse acidente de trabalho,
ai ndo estava aqui descansado a falar consigo. Isso é muito importante. A esta hora se calhar, ndo
estava aqui. Era o Estado que me ia dar uma cadeira de 4 mil e tal euros? Que me ia pagar uma
despesa mensal — com as despesas que eu tenho por causa da deficiéncia — de 2 mil e cachuchos
por més? Era o Estado que me ia dar esse dinheiro, para eu poder ter a qualidade de vida que
tenho agora? N&o era. Atencéo, que eu tive muita sorte na vida! Esqueci-me de dizer-lhe isto. Que
eu sou uma pessoa muito sortuda! Nem toda a gente se pode gabar disso, porque néo tém esta
sorte. E a esses, quando ndo tém essa sorte e conseguem dar a volta, a esses dou muito valor.
Quando essas pessoas conseguem enfrentar a vida, que a vida ndo é facil, ndo é. A vida nédo é
facil. Quando essas pessoas, que ndo tém aquilo que eu tenho, conseguem enfrentar a vida, eu
tenho que as respeitar e tiro-lhe o chapéu! Bolas, bolas...” (Hélder).

“[O carro] fez-me ir a imensos sitios que eu ndo conseguia. S6 de taxi ou de ambulancia. Ndo havia
tantos transportes pUblicos adaptados como ha agora. Ha poucos, mas em proporgéo, ha muito,
muito mais. E isso € muito, muito importante mesmo, o poder chegar aos sitios. E fundamental’
(Abel).

Ao nivel dos recursos também se regista a importancia dos produtos de apoio, como ja
assinalado, ndo s6 por serem vistos como veiculos para ultrapassar limitagées, mas também por
se rejeitarem, 0 que parece constituir um incentivo para se reagir de forma proativa as
circunstancias, como frisado por Rute e Amadeu, mas também por Matilde, que nos demonstra
a alegria que sentia ao prescindir da utilizacdo da cadeira de rodas.

“Mas eu, quando vinha para casa, nunca trazia a cadeira de rodas. E era suposto eu trazer. (...)
E, entdo, eu dizia que tinha cadeira de rodas em casa. E tinha. Mas eu ndo andava; ja andava
sempre a pé. Mas sem autorizagdo” (Matilde).

Porém, de todos os fatores nomeados, as carateristicas do préprio, com destaque para 0s tracos
de personalidade e atitude utilizada perante a adversidade, parece ser dos mais relevantes para
estes sujeitos, pois grande parte deles reconhecem a si mesmos o papel mais importante em
todo o processo de adaptacgdo as novas circunstancias. E disso que nos falam especialmente
Bruno, Marieta, Abel, Jorge, Palmira, Tiago, Matilde, Amadeu e Jacinto, como demonstram 0s
excertos seguintes dos discursos dos dois ultimos.

“Recursos... fui s6 eu. O recurso fui eu, sempre! Por exemplo, esta encosta, na altura, ndo estava
nada alcatroada e eu todos os dias vinha por ai abaixo beber um café aqui a Odivelas. Depois ia
para cima a pé. (...) Foi a minha forga de vontade. Nao digo isto com... agora fugiu-me a palavra...
ndo digo isto com vaidade, mas foi a minha forca de vontade, a minha perseveranga, que fez com
gue eu comegasse a andar, mais ou menos” (Amadeu).

“O que mais contribuiu para a minha evolug¢ado acho que foi toda a forma que eu tenho de estar na
vida. Acho que, basicamente, passou por ai. Isso depois fez o resto. Basicamente, aquilo tudo que
eu tenho hoje em dia, e ja tenho falado com algumas pessoas desde que tive o acidente, ter tirado
0 curso, tirado a carta, comprar carro, dois carros ja, comprar casa — nado foi s6 uma, comprei duas
(risos); um rés-do-chdo e um primeiro andar — montado o meu negdcio... portanto, tudo isso, foi
tendo ajuda de familiares, neste caso o meu cunhado, para ir tratar de algumas coisas, mas aquilo
gue tenho foi feito, foi projetado por mim. Portanto, um passo de cada vez, mas com esse objetivo.
Mas foi por mim, ndo foi de outra forma. Fui eu que de facto... e isso, acho eu, passa, de facto,
pela nossa forma de pensarmos e de encararmos as coisas. (...) E se tivermos, de facto, a cabega
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mal estruturada, e fiquemos naquele estado de coitadinhos e de chorar e de... pronto... ndo se da
a volta” (Jacinto).

Das carateristicas individuais sdo destacados atributos tais como o otimismo, a iniciativa, o
empenhamento, a persisténcia, a confianca, a objetividade, a capacidade de relativizar os
problemas e de arriscar perante o desconhecido. Sado muitas as reflexdes onde se abordam uma
ou mais destas carateristicas, de que sdo exemplo, os testemunhos de Abel e de Tiago.

“Ora bem, é: iniciativa, esperanca, positividade, sei la. Acho que nunca tive assim aquelas fases
muito negativas que, normalmente todos os tetra, os paraplégicos, atravessam. Pelo menos, se
tive, foi passado rapidamente. Quase ndo me apercebi... ndo sei” (Abel).

“Com o meu esforgo, com forga de vontade e isso, tenho conseguido” (Tiago).

Sera da conjugacao destas carateristicas — na sua totalidade ou em parte — associadas a valores
positivos, que resulta a atitude proactiva demonstrada pelos sujeitos mais bem-sucedidos deste
estudo, como demonstrado por Julieta e Palmira.

“E essa grande motivacdo, e essa grande vontade de olhar para o copo meio cheio e ndo meio
vazio, acho que foi essencial. Isso e os valores que os meus pais sempre me incutiram. Ou seja,
eu acho que aquilo que mais me tem ajudado é o lado humano; sdo as pessoas” (Julieta).

“Estava assim, tinha que dar a volta. Nao havia nada de especial. Ndo havia nenhum remédio. Se
calhar, os primeiros 2 meses ainda estava a espera que houvesse um remédio santo. Nao ha! A
gente tem que lutar. Todos os dias um bocadinho, a fisioterapia, o trabalho... e andar” (Palmira).

Em contrapartida, problemas de salide mental, tais como a depresséo e ansiedade, comuns nos
primeiros momentos de convivio com a deficiéncia parecem dificultar a adaptacdo, sendo
essencial serem ultrapassadas para se ser bem-sucedido neste processo, como se depreende
das palavras de Rute, que se mantem deprimida, e de Jacinto, que ndo chegou a confrontar-se
com esse tipo de problemas.

“Eu acho que o ideal mesmo era... desaparecer! Isso era mesmo o ideal. Era muito melhor para
toda a gente” (Rute).

“Bom, gracas a Deus n&o tenho... tenho uma cabecga boa e as coisas sempre foram relativamente
claras quanto a seguir com a vida para a frente” (Jacinto).

Para o sucesso ou insucesso na adaptacdo também parece contribuir a visdo sobre deficiéncia
que estas pessoas manifestam. Assim, quando a deficiéncia é vista como uma fatalidade — o que
tende a acontecer especialmente nos primeiros tempos de convivéncia com a nova realidade —
h& uma maior dificuldade de confronto com a situacdo que, aparentemente, tende a modificar-se
a medida que as pessoas se familiarizam com ela, como sinalizado por Amadeu.

“Depois fui tentando viver o dia-a-dia. Um passinho hoje, um passinho amanha. E interiorizar em
mim que tinha-me acontecido uma desgraga, entre aspas, ndo €&, que tinha que dar a volta por
cima. Nunca desisti. (...) Ao principio, sim: roubou-me paz de espirito. Depois, fui-me habituando”
(Amadeu).

Quando é encarada desde inicio como um acontecimento natural — ou mesmo como um desafio,
como ja constatado — o convivio com a situacao parece estar facilitado, como se depreende das
palavras de Patricia.

“Aquela vida com que nds sonhamos quando temos 12 e 13 anos, eu acho que a vida nédo é nada
disso. Mas tem tanta coisa boa! Mas também tem assim uns percal¢cos que nos vao ensinando.
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Que acho que é com isso que nds crescemos e hunca é com as coisas boas. Se a vida for sempre
facil, n6s ndo temos obstaculos, ndo temos muros, ndo temos degraus para subir, ndo temos
decisbes para tomar. Portanto, o que é que é? Chegamos aos 40 ou aos 50 anos com facilidade.
O que € que é a vida? N&o... Acho que é isso mesmo. A vida € assim” (Patricia).

Ainda assim, como também ja aflorado, existem pessoas que, apesar de a percecionarem como
uma fatalidade, acabam por se acomodar de forma pacifica a situacéo por considerarem que
constitui uma inevitabilidade, como refere Alexandra.

“Entao, temos que aceitar! Nao se pode fazer nada!” (Alexandra).

Mas nos discursos de alguns dos nossos entrevistados também se pode encontrar a visdo que
associa a deficiéncia a um mal menor quando comparado com as potenciais consequéncias das
circunstancias que a originaram, podendo mesmo ser percecionada como uma espécie de
segunda oportunidade pela qual se sentem gratos, o que facilita a sua aceitagdo, como explicam
Nadia e Julieta.

“Gracas a Deus, tenho muita sorte. Tenho um anjinho da guarda |4 em cima a proteger-me, que ja
podia estar em cadeira de rodas. Quando eu digo que tenho esclerose mdltipla, ninguém acredita”
(Nadia).

“Porque também houve assim a sensacao de me ter sido dada uma segunda oportunidade: porque
eu fui sugada para o fosso do carril e, portanto, fui atropelada pelo comboio, que é assim uma
coisa brutal, e sobrevivi com pouquissimas mazelas, tendo em conta tudo o que podia ter
acontecido. Eu fiquei com o tronco e com aquilo que eu necessito para trabalhar e viver, que é
bracos, corpo, cara, sistema respiratorio, ficou tudo intocavel. E, portanto, também houve um
pouco essa sensagao de: ‘isto podia ter sido bem pior’. E pronto, e acho que o dia-a-dia, com as
pessoas certas e com motivacdo, enfim com o esforgo de varias partes, ndo me senti nunca
sozinha, digamos, neste plano da recuperagdo... e pronto. E também encaro a coisa como uma
segunda oportunidade e, entdo, ha assim umas estrelinhas que nos ajudam nos momentos mais
dificeis. Mas sem duavida que foi uma mudanca do preto para o branco (sorrisos). Sim” (Julieta).

Finalmente, pode também constatar-se que a simples passagem do tempo pode contribuir de
forma significativa para ultrapassar alguns dos problemas identificados, facilitando o processo
de adaptacéo, ja que o convivio com as novas circunstancias vai possibilitando a identificacédo
de alternativas consenténeas com as condic¢8es vividas por cada um e amenizando a gravidade
da situacdo. E o que ilustram, por exemplo, Vicente, Hélder e Afonso e Amadeu, o qual
exemplifica esta ideia da forma que se segue.

“Demora tempo! Quando é assim de chapéo, a gente assim: ‘que raio, estou aqui no buraco, ndo
consigo sair do buraco e ninguém me ajuda a sair do buraco porqué?’ E depois, com o tempo, a
gente vai vendo as coisas com mais clareza, vai aceitando as coisas de outra maneira” (Amadeu).

3.2.1.4. Sintese de ideias chave relativas ao convivio consigo proprio

Face as constatacdes efetuadas no ambito deste tema, podemos concluir que (con)viver com
uma deficiéncia implica, na maioria das vezes, uma alteracdo profunda na forma como a pessoa
se pensa, se sente e se relaciona consigo propria, ndo significando isso, no entanto, que as
novas circunstancias sejam vividas necessariamente de forma negativa, registando-se maneiras
bastante diversificadas de experienciar a nova situacéo. Esta conclusdo vai de encontro a

informacéo recolhida na primeira parte deste trabalho, onde encontrdmos elementos que
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apontam para a natureza altamente subjetiva e contextual da experiéncia da deficiéncia, sendo,
portanto, afetada pelas caracteristicas individuais e pela conjuntura de vida de cada um, tal como
preconizado na CIF (Ueda e Okawa, 2003). Mas os relatos dos nossos interlocutores também
demonstram que as vivéncias relacionadas com a condi¢do da deficiéncia se podem inscrever
em planos variados e interdependentes, evoluindo com o tempo, marcando as trajetérias e
moldando os individuos e a sua forma de estar, pelo que a experiéncia da deficiéncia ndo sera
apenas variavel de individuo para individuo, mas igualmente sujeita a variacfes intrapessoais,
conforme 0 momento vivido e a esfera da vida a que se reporte. Sera por isso que muitas destas
pessoas relatam novas formas de encarar a situacdo a medida que se familiarizam com ela e
gue, mesmo muito tempo apés a instalacdo da deficiéncia, existam circunstancias que alterem a
forma com que habitualmente a abordem — Marcelo, por exemplo, sugere esta conclusdo quando
nos da conta da forma como antes analisava o ponto de vista dos técnicos e de como agora o
concebe, para além de nos relatar transformag6es recentes que o levam a considerar-se mais
feliz na altura da entrevista do que poucos dias antes. Apesar desta diversidade, foram
igualmente encontrados alguns padrdes na experiéncia subjetiva da deficiéncia deste grupo de

pessoas.

Assim, tal como defendido por Martins (2009) e Oliveira (2001), constatdmos que o confronto
com a deficiéncia é predominantemente sentido como uma experiéncia extraordinariamente
perturbadora que, no imediato, é vivida de forma claramente negativa, pois a esmagadora
maioria dos sujeitos com quem faldmos reporta-nos o choque e a desorientacdo que sofreram
nesta altura, bem como o elevado sofrimento fisico e psicol6gico a que estiveram sujeitos. No
entanto, logo neste periodo se podem identificar formas diferenciadas de vivenciar e lidar com a
situacdo, havendo pessoas que evidenciam sentimentos predominantemente alinhados com a
passividade e a inacao, tais como o vazio e a tristeza — caso de Rute e Nadia, por exemplo — e
outras que demonstram maior tendéncia a irritacéo e a revolta — como Amadeu e Adelaide, entre

outros — potenciais mobilizadoras da acéo.

Associados a estes sentimentos encontram-se também pensamentos negativos, cuja origem
estara relacionada ndo s6 com o grau de incerteza relativo as possibilidades de recuperacao
fisica e, consequentemente, de oportunidade de virem a retomar a vida anterior, mas também
com as representacdes do proprio sobre a condicao da deficiéncia e da incapacidade que, como
sabemos, sdo maioritariamente derrotistas (Fontes e al, 2012), e partilhadas por estes sujeitos
antes de se confrontarem com a situacédo, tal como sugerido por Vicente.

“Eu dizia, eu ouvia... este meu amigo, o R, que eu falo — que sou muito amigo dele agora — eu nao
o conhecia. E cheguei a vé-lo — éramos miudos — na noite. E eu dizia: ‘isto, uf, estou sujeito a que
isto me acontega e eu acho que preferia