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“Da lesao vertebro-medular a
inclusao social: a deficiéncia
enquanto desafio pessoal e
sociopolitico”

As pessoas com deficiéncia vivem na sociedade portu-
guesa numa flagrante situacdo de exclusdo social. Apesar
de sucessivas propostas legislativas e do continuado
desenho de politicas sociais, elaboradas no propalado
designio da inclusao social, a realidade vem, todavia,
dando prova de uma tenaz perpetuagio deste quadro
excludente. Os resultados de um projeto de investigagdo
desenvolvido no Centro de Estudos Sociais da Univer-
sidade de Coimbra ao longo dos ultimos trés anos sdo
disso um bom exemplo.

O projeto “Da lesao vértebro-medular a inclusdo social:
a deficiéncia enquanto desafio pessoal e sociopolitico”
explorou as biografias de pessoas que no seu percurso de
vida sofreram uma lesdo medular e as respostas sociais e
institucionais colocadas ao seu dispor. A analise acom-
panhou assim os diferentes momentos na vida de uma
pessoa com lesdo medular, desde o0 momento do aciden-
te, passando pela estabilizacao fisiologica em ambiente
hospitalar, pela reabilitagio médica num centro de reabi-
litagao, até ao seu regresso a comunidade. Para tal foram
recolhidos testemunhos de pessoas com lesio medular e
seus familiares, de profissionais de satde, reabilitacio e
de apoio a integracdo na comunidade.

Tal como pudemos concluir, as transformagdes ope-
radas no sistema de emergéncia médica, de transporte
de doentes, de estabilizacao fisioldgica e de reabilitacao
médica nos ultimos anos, permitiram aumentar signifi-
cativamente a sobrevida das pessoas com lesio medular,
bem como, melhorar o servico de reabilitacdo oferecido
em Portugal. Estes progressos nao foram, todavia, acom-
panhados por alteragdes e investimentos nas estruturas
institucionais, laborais e sociais locais capazes de pro-
duzir uma inclusdo das pessoas com lesdo medular nas
suas comunidades de origem.

Numa primeira fase da vida dos lesionados medulares
pos-acidente, que corresponde ao processo de estabiliza-
¢do fisioldgica e reabilitacdo médica, identificamos como
aspeto mais problematico o momento de passagem do
centro hospitalar para o centro de reabilitacio. Como

demonstramos, existe uma grande desarticulacao entre
os dois servigos, com consequéncias inegaveis na reabi-
litagdo e recuperagao funcional da pessoa com lesio me-
dular. Tal fica a dever-se, em primeiro lugar, a escassez
de camas para reabilitacdo de lesionados medulares em
Portugal e aos consequentes tempos de interregno entre
a alta hospitalar e a entrada para o centro de reabilitacido
e, em segundo lugar, ao desperdicio de tempo no centro
de reabilitagdo com recuperagao de aspetos fisioldgicos
e funcionais do lesionado medular evitaveis ou que ja
deviam estar adquiridos. Séo disso exemplo as escaras
que alguns lesionados apresentam na transi¢ao para o
centro de reabilitacdo e que atrasam significativamente o
processo de reabilitagdo, bem como o levante e a passa-
gem para a cadeira, condigdes necessarias ao inicio do
processo de reabilitacdo. Dada a falta de adaptagdo dos
ambientes domésticos as novas necessidades das pessoas
com lesao medular e a escassez e irregular distribuigao
de respostas institucionais como as unidades de cuida-
dos continuados, salientdmos com boa pratica a flexi-
bilidade de algumas unidades hospitalares na dilatacao
da alta de forma a fazer coincidir este momento com o
inicio da reabilitacdo.

Num segundo momento, analisamos o periodo de rea-
bilitagao médica num centro de reabilitacdo. Como foi
possivel observar o processo de reabilitacio médica tem
tempos muito variaveis mas continua a ser vivido como
um periodo de interregno nas vidas dos lesionados
medulares, ndo s6 pelas expetativas pessoais criadas em
torno da reabilitacdo, como pelas condi¢des médicas e
de acessibilidade ai encontradas que ndo tém reflexo nas
suas condi¢des objetivas de existéncia ap6s a saida do
centro de reabilitagdo. Aqui assinaldmos algumas defi-
ciéncias no processo de preparagio da alta e de transicao
para a comunidade, que se revelam na desarticulagdo
com o0s poucos servicos na comunidade e na reconstru-
¢ao do projeto de vida dos lesionados medulares.

Num terceiro momento, debru¢dmo-nos sobre a saida
do centro de reabilitacao e o processo de integracao das

pessoas com lesdo medular na comunidade. Nesta fase
da vida dos lesionados medulares identificamos trés
grandes dificuldades enfrentadas: as barreiras fisicas no
domicilio, a dependéncia financeira e a falta de informa-
¢ao sobre ajudas técnicas e servigos de apoio na comu-
nidade. Como foi discutido, as barreiras fisicas, sociais e
culturais existentes na comunidade junta-se a existéncia
de um parque habitacional muito pouco acessivel, cuja
transformacdo continua a ser suportada pelas familias
das pessoas com lesdo medular. O caracter inconsequen-
te de muitas das politicas sociais em Portugal em conju-
gacao com as barreiras ja referidas é também responsa-
vel pelas grandes dificuldades e dependéncia financeira
dos lesionados medulares face a familia. Situagao ainda
mais agudizada pela falta de informagao existente relati-
vamente aos direitos dos sujeitos e aos servigos de apoio
existentes na comunidade.

Num ultimo momento analisamos a vida na comuni-
dade das pessoas com lesdo medular, dando especial
atencdo as instituicdes e servicos que tornam essa vida
possivel. Como observamos, as familias continuam a
assumir uma posicio charneira na prestagio de servigos
pessoais e de apoio social, psicoldgico e financeiro aos
lesionados medulares. Os restantes servigos de apoio na
comunidade apresentam-se bastante desadequados face
as necessidades das pessoas com lesio medular. Para
além da escassez, da falta de vagas, da necessidade de
financiamento parcial dos servicos disponibilizados por
parte dos utentes, do carater limitado e desadequado da
oferta existente, estes servigos nao dispéem de profis-
sionais capacitados para as necessidades especificas das
pessoas com lesdo medular. Esta realidade para além
das consequéncias financeiras, psicoldgicas e sociais tem
também um impacto consideravel na qualidade de vida
e na saude das pessoas com lesdao medular que nalguns
casos constitui mesmo um risco para as suas vidas.

O cenario aqui tracado denuncia, pois, um desrespeito
pelas pessoas com lesdao medular e pelas pessoas com
deficiéncia em geral por parte da sociedade e do Estado
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Portugués e a sua exclusao do projeto de cidadania em
Portugal. Nao obstante o inegavel desenvolvimento ope-
rado nas politicas de deficiéncia e no apoio as pessoas
com deficiéncia em Portugal apds 1974, muito continua
ainda por fazer nesta area, uma vez que muitas das ne-
cessidades das pessoas com deficiéncia estdo ainda por
satisfazer. Com efeito, a vida das pessoas com deficiéncia
continua cerceada por um conjunto de barreiras fisicas,
sociais e psicologicas que as impedem de exercer os seus
direitos de cidadania e de aceder a uma vida auténoma
como qualquer outro/a cidadao/a.

As vidas das pessoas com lesio medular analisadas ao
longo do relatério sao reveladoras desta situagao mais
geral vivida pelas pessoas com deficiéncia. As pessoas
com deficiéncia tém sido, até agora, esquecidas no deba-
te da cidadania e construidas como cidadaos passivos.
Conforme refere David Held (1989), a cidadania é o
resultado da luta dos diferentes grupos, classes e movi-
mentos para aumentarem a autonomia e controlo sobre
as suas vidas em face das diferentes formas de estra-
tificacdo, hierarquia e opressio politica existentes. As
pessoas com deficiéncia tém estado, até agora, arredadas
deste processo. A construgdo de um projeto de cidada-
nia inclusivo, consequente e justo depende, todavia, da
participagdo de todos e de todas independentemente da
origem social, cor, etnia, idade, orientagao sexual, género
e/ou deficiéncia.




