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SOGIEDADE

Lucia quer poder escolher a
pessoa que vai entrar na sua vida

O Modelo de Apoio a Vida Independente proposto pelo

Governo njo resolve problemas essenciais. Quem o diz € Lucia &

Fisteus, que nasceu com uma paralisia cerebral

Deficiéncia
AnaDias Cordeiro

Lucia Fisteus tem uma amiga que
mora dois andares acima dela no
prédio onde vive desde 2015, em
Lisboa. E uma senhora mais velha,
também sozinha, que a ajuda em
caso de emergéncia, a acompanha
ao médico e desce, para a ver, no
momento de aquecer a refeicdo que
0 apoio domiciliario da Santa Casa
da Misericordia de Lisboa (SCML)
entrega as tergas e sextas-feiras para
toda a semana.

Antes disso, Liicia pouco comia,
ando ser iogurtes. Bebia agua com
os comprimidos que o psiquiatra lhe
receitou para superar um entre os
muitos momentos da vida que lhe
trouxeram dor. O ex-companheiro,
que saiu de casa em Novembro pas-
sado, cozinhava e dava-lhe “muito
apoio”. Juntos iam a concertos ao ar
livre, ao cinema, e passeavam na rua
de mao dada. “Toda a gente olha-
va”, diz, rindo. “Tinhamos uma vida
social mais agitada do que pessoas
normais.” E uma vida conjugal feliz.
Licia chama “normais” as pessoas
(como o ex-companheiro) que nao
tém uma deficiéncia como ela. Nas-
ceu com uma paralisia cerebral, re-
sultante do parto, que a deixou sem
mexer as pernas.

A amiga do 4.9 andar, e outras pes-
soas, estdo la para o que for preciso.
E essa é uma das muitas razoes pelas
quais nao quer deixar esta casa —
agora que a Santa Casa lhe propoe
uma outra, com uma renda abaixo
dos 560 euros que paga com 0 apoio
de 500 euros que a Santa Casa lhe
da para o efeito. “As pessoas sem de-
ficiéncia ndo percebem isto, mas o
importante, para nos, é se ha con-
di¢cdes no prédio, se estamos enqua-
drados na comunidade e sentimos o
apoio por parte dos vizinhos. Para
nos, deficientes, ndo é justificavel a
questio financeira.”

Pedimos a Licia que comentasse
as propostas do Ministério do Tra-
balho, Solidariedade e Seguranca
Social para as pessoas com defici-
éncia que estao, neste momento,

em processo de consulta publica, e
que serdo posteriormente apresen-
tadas no Parlamento. A saber: a nova
Prestacdo Social para a Inclusdo, que
prevé o pagamento de uma presta-
¢do Uinica para as pessoas que rece-
bem a Pensdo Social de Invalidez
ou o Subsidio Mensal Vitalicio (que
serdo ambos extintos), e 0o novo Mo-
delo de Apoio a Vida Independente
para Portugal, que ird permitir que
quem tem uma incapacidade igual
ou acima dos 60% possa ter um as-
sistente pessoal.

Na pratica, estes assistentes pesso-
ais servirdo para ajudar em activida-
des da vida diaria (higiene, alimen-
tacdo, deslocacoes, por exemplo)
definidas pela pessoa com deficién-
cia com os Centros de Apoio a Vida
Independente (CAVI).

Estes assistentes serdo pré-selec-
cionados por esses centros, com
quem quem celebrardo contratos
de trabalho em comissao de servi-
¢o, com formacéo obrigatoria. E o
que esta previsto.

Uma e outra proposta deste Gover-
no — nova prestacdo e apoio a vida
independente — inspiram-se no prin-
cipio da cidadania plena. Mas ndo é
assim que Lucia Fisteus as vé.

“A Vida Independente nio pode
basear-se s6 num assistente pessoal

O certo, diz Lucia
Fisteus, “seria
termos o direito de
escolher, contratar
e despedir”, se
necessario. “Temos
de ter empatia com
apessoa que vai
dar banho, vestir,
vai ser as nossas
pernas e 0s n0ssos
bracos. Nao pode
ser uma pessoa
imposta”

que da apoio durante umas horas
por dia. Ha as pessoas que ndo tém
familia e ha as pessoas de quem as
familias ndo querem saber.” Como,
diz, é o caso dela.

Além disso, defende que o dinhei-
ro para contratar um assistente seja
pago directamente a pessoa porta-
dora de deficiéncia, com um sistema
de fiscalizacao. “Defendo o poder
de escolha da pessoa que vai entrar
na nossa vida, na nossa intimidade,
muito mais do que a nossa melhor
amiga entraria.”

“Uma pessoa imposta”

O certo, prossegue, “seria termos
o direito de escolher, contratar e
despedir”, se necessario. “Temos
de ter empatia com a pessoa que,
em muitos casos, vai dar banho,
vestir, vai ser as nossas pernas e 0s
nossos bracos. Nao pode ser uma
pessoa imposta”, afirma. Ora, con-
tinua, “o que estio a propor é que
sejam os CAVI, que sao instituicoes
particulares de solidariedade social
(IPSS) a poder candidatar-se” para
gerir estes processos. E defende:
“Deviam dar a mesma oportunida-
de as associagoes, mesmo ndo sendo
IPSS, porque o sistema burocratico
para criar uma IPSS é tdo complexo
que s6 as que ja existem vao acabar
por concorrer a esses fundos. E a
grande maioria ndo tem pessoas
com deficiéncia nos seus 6rgaos de
direccdo, ndo tem sensibilidade para
os problemas porque nio os vivem
na pele.”

Mas Liicia aponta outras falhas ao
modelo que esta em discussdo publi-
ca: oito horas de assisténcia pessoal
(o maximo previsto) nao vao resolver
o problema das pessoas que estao
completamente sozinhas. E lembra
que viver com dignidade uma cida-
dania plena passa também pelo di-
reito a nio ser institucionalizado.

Com os 325,58 euros que actual-
mente recebe de pensio mensal, Lu-
cia Fisteus paga agua, electricidade,
telefone, Internet e luz, transportes
e despesas do dia, que antes de rece-
ber o apoio da SCML incluiam tam-
bém a alimentacdo.

Passou a ter esse apoio de alimen-
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Lucia Fisteus vive em Lishoa numa casa apoiada pela Santa Casa da Miser

tacdo diaria desde que ficou sozinha
e sem vontade de cozinhar s6 para
si. Foi ficando fraca, com hipoglice-
mia (baixa concentracio de agiicar
no sangue), esteve internada, e ago-
ra, ao lado da cama, tem um sistema
de tele-assisténcia com um botio — e
ligacdo aos bombeiros — para pres-
sionar sempre que sente que vai des-
maiar. Aconteceu varias vezes.

Prestacao baixa
Para ficar na casa onde vive — com
um elevador suficientemente espa-
¢0so para a sua cadeira eléctrica e
portas largas para circular facilmente
entre divisoes, além de ter vizinhos
que sdo como uma familia — preten-
de arrendar os dois quartos livres.
Diz que ndo quer ter de depender
de nenhum tipo de apoio financeiro.
Sobre a nova Presta¢do Social para

a Inclusio (que prevé o pagamento
de uma prestacdo tinica para as pes-
soas que recebem a pensao social
de invalidez ou o subsidio mensal
vitalicio, representando um ligeiro
aumento dos valores actuais, e da
a possibilidade a quem trabalha de
acumular a prestacdo com o rendi-
mento desse trabalho, desde que o
valor ndo exceda os 607 euros men-
sais) Liicia também tem criticas a fa-
zer: “A prestacio Unica prevé que
uma pessoa com incapacidade igual
ou superior a 80% receba 260 euros
de valor-base, ao qual acrescem os
91,51 euros do complemento de de-
pendéncia e, se houver o aumento
previsto, para 2018, de 71,59 euros
mensais. Assim, essa pessoa rece-
be 423 euros mensais, ficando ain-
da a faltar 134 euros para atingir o
salario minimo nacional”, explica.
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Ou seja, acusa, o Governo, que
define um salario minimo de 557
euros mensais para as pessoas vive-
rem com dignidade, propde que as
pessoas com deficiéncia vivam sem
dignidade.

Num dos momentos mais difi-
ceis, quando fugiu da casa da mae
e foi morar para Lisboa, Lucia Fis-
teus participou num programa da
RTP. “Apareceram mil solucdes”
de pessoas que a tinham visto no
programa. Um senhor iria ensina-
la a cantar para depois andar com
ela a pedir dinheiro na rua. “Mas
nenhuma se concretizou”, ao con-
trario das solucdes que a comuni-
dade e os amigos lhe garantiram na
infancia.

Na escola, pouco distinguia Liicia
dos seus colegas, a nio ser o auto-
carro adaptado que a transportava.

BRUNO LISITA
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A partir do 9.0 ano, passaram a ser
os bombeiros da Junta de Freguesia
de Lourosa, concelho de Santa Maria
da Feira, onde era a casa dos avos,
que a levavam para as aulas. Todos
ajudavam e os professores facilita-
vam. “Os meus amigos levavam-me
para todo o lado. Ia a festas, divertia-
me e apanhei bebedeiras como qual-
quer adolescente”, recorda.

As gargalhadas que solta escon-
dem um passado de maus tratos pela
mae e a frustracio provocada pelo
fosso entre aquilo que deseja para
si hoje — viver com a dignidade uma
vida independente, comprar casa,
trabalhar e constituir familia — e a
realidade onde todos os dias acorda
e na qual a caridade se sobrepoe a
igualdade.

ana.cordeiro@publico.pt

Esta medida [assistentes
pessoais] de apoio as pessoas

com deficiéncia é fundamental ;

para a sua autonomizacaio

Ana Sofia Antunes
Secretaria de Estado para a Incluséo,
numa audi¢do no Parlamento em Novembro

Modelo de vida independente para pessoas
com deficiéncia é “limitado” e “incompleto”

Samuel Silva

“Se alguém precisa de um assistente
pessoal para responder as suas ne-
cessidades, ndo sera com 40 horas
semanais que as coisas vao ficar so-
lucionadas.” A afirmacdo é da presi-
dente da Associa¢do Portuguesa de
Deficientes, Ana Sezudo, e sintetiza a
principal critica das associacdes que
representam as pessoas com defici-
éncia a proposta de Modelo de Apoio
a Vida Independente (MAVI) apre-
sentada pelo Governo.

O apoio por assistentes pessoais as
pessoas com deficiéncia esta limitado
a um maximo de oito horas diarias.
Por isso, apesar de representar um
avanco nas politicas de apoio, o pro-
jecto que esta em discussao publica
até, pelo menos, a proxima segunda-
feira é “limitado” e “incompleto”,
afirma.

Contactado pelo PUBLICO, o Mi-
nistério da Seguranca Social faz saber
que o prazo para a discussio publica
pode vir a ser prolongado.

A proposta, que deve vigorar na
base de projectos-piloto até 2020,
estabelece um maximo de 40 horas
semanais de apoio por pessoa, dividi-
dos em periodos de uma a oito horas
diarias. “O apoio a vida independen-
te ndo se enquadra em fraccoes de
tempo”, aponta o presidente da Con-
federacdo Nacional dos Organismos
de Deficientes, José Reis.

Ha outros problemas apontadas
pelas organizacdes que represen-
tam as pessoas com deficiéncia e
por especialistas, ainda que todos
os contactados pelo PUBLICO elo-
giem o passo que esta a ser agora
dado. “Este modelo representa um
avanco significativo nas politicas de
deficiéncia em Portugal”, defende
o investigador do Centro de Estudos
Sociais da Universidade de Coimbra,
Fernando Fontes.

0 modelo esta, contudo, “incom-
pleto” para Ana Sezudo. O projecto
centra-se na disponibilizacdo de uma
pessoa que presta assisténcia pessoal
para actividades diarias a quem tem
uma deficiéncia.

“Essa é apenas uma das compo-
nentes da vida independente. Ainda
falta aqui muita coisa”, justifica a diri-
gente, dando o exemplo da acessibi-
lidade, um entrave a autonomia das
pessoas com deficiéncia: “Ndo é um
assistente pessoal que vai ajudar a
transpor um lanco de escadas.”

Uma légica de dependéncia
A coordenadora do Observatorio
da Deficiéncia e Direitos Humanos,
Paula Costa Pinto, encontra outras
“lacunas” na proposta do Governo.
Desde logo, o facto de serem usados
definices médicas de deficiéncia
(grau de incapacidade igual ou supe-
rior a 60%) para estabelecer quem
tem direito ou ndo ao apoio de as-
sistentes pessoais. “E contraditério
com o modelo de vida independente
que esta estabelecido internacional-
mente”, defende.

“Ha problemas neste documento que
urge alterar de forma a ndo desvirtu-
ar os principios e a filosofia da vida
independente”, concorda o soci6lo-
go Fernando Fontes.

Para este especialista, a proposta
actualmente em discussdo mantém
“uma légica de dependéncia face
aos servicos”, uma vez que o plano
individualizado de assisténcia pesso-

200

O modelo de assistentes
pessoais pode chegara200
pessoas has experiéncias que
vao ser desenvolvidas nos
préximos trés anos. E pouco,
dizem associacoes
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Nos Estados Unidos o primeiro
Centrode Vidalndependente
nasceuem1972. Em Portugal, a
primeira experiéncia é de 2015,
emLisboa

al ndo é definido apenas pela pessoa
com deficiéncia, mas por esta jun-
tamente com uma IPSS, ao mesmo
tempo que a seleccdo do assistente
pessoal é feita a partir de uma bolsa
disponivel, condicionando a liberda-
de de escolha do assistente.

Outra das preocupagdes partilha-
das pelas associac¢oes e especialis-
tas é o facto de o financiamento dos
projectos-pilotos ser assegurado por
fundos comunitarios do programa
Portugal 2020. Estima-se que seja
possivel o acesso a cerca de 15 mi-
lhdes de euros de dinheiro euro-
peu. A estimativa do Ministério da
Solidariedade e Seguranca Social é
que 200 pessoas possam ser abran-
gidas pela experiéncia nos préximos
trés anos, um nimero considerado
insuficiente pelos organismos do
sector.

Também em discussido publica,
mas até pelo menos 17 de Marco, es-
ta a criacdo da Prestacdo Social para
a Inclusiao, um novo apoio do Estado
as pessoas com deficiéncia que tem
um valor-base de 260 euros mensais.
O Orcamento do Estado deste ano
prevé um acréscimo de despesa de
60 milhdes de euros para a execucdo
da primeira fase deste apoio, que o
Governo antevé que possa abranger
cerca de 120 mil pessoas.

A medida é “positiva”, diz Ana Se-
zudo, que nota, contudo, que esta s6
estard a funcionar em definitivo den-
tro de dois anos. SO nessa altura esta-
rao disponiveis os complementos pa-
ra pessoas com caréncia econémica
e uma majoracao destinada a apoiar
“encargos especificos efectivamente
comprovados”. “E demasiado tem-
po para fazer uma transformacio no
sistema”, avalia Paula Campos Pinto,
do Observatério da Deficiéncia e Di-
reitos Humanos.

O debate prossegue. Quem quiser
participar pode aceder as propostas
no site do Instituto Nacional para a
Reabilitacdo e enviar os seus comen-
tarios para PSI.consulta.publica@
mtsss.gov.pt e MAVI.consulta.publi-
ca@mtsss.gov.pt.

samuel.silva@publico.pt



