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Resumo

A dissertacao tem por tema os dispositivos de assisténcia e a sua funcao na inclusao ou re-
inclusdo social de pessoas portadoras de deficiéncia em Timor-Leste. Os dispositivos de
assisténcia, como a bengala, a cadeira de rodas ou os oculos, em teoria proporcionam uma
maior autonomia e promovem participacdo na vida social. A abordagem a esta matéria esta
enquadrada na tematica mais vasta que € a condicdo de pessoas portadoras de deficiéncia
(principalmente fisica) em Timor-Leste, no seu meio tradicional e no ambiente de servicos
médicos e de reabilitacdo. A pesquisa, de carater qualitativo, envolveu trabalho de campo em
Timor-Leste, onde foram conduzidas entrevistas com pessoas com deficiéncia, profissionais
especialistas na area sob consideracdo, sessdes de focus group, e observacdo. Temas
incluiram o quotidiano das pessoas com deficiéncia, aspetos culturais e estigmatizacao,
oportunidades de envolvimento nas atividades sociais, formacao, emprego e rendimento. O
trabalho realizado permitiu compreender as vantagens e desafios na utilizacao dos
dispositivos de assisténcia e a sua funcao na inclusao e na re-inclusao social dos deficientes
em Timor-Leste. Assinalam-se constrangimentos, tais como a falta de todo o tipo de recursos
para atender aos deficientes, a vastiddo e a geografia dificil do territério nacional, e as
carateristicas de edificios e lugares publicos que impedem o acesso a pessoas que usam certos
dispositivos de assisténcia. Estes dispositivos revelam-se estigmatizantes nalgumas situacoes.
Contudo, no panorama geral, os dispositivos contribuem para a inclusao social. Aconselha-se o
alargamento dos servicos e dos recursos a disponibilizar as pessoas com deficiéncia, assim

como uma maior divulgacao junto da populacao de informacao sobre a deficiéncia.

Palavras-chave: Dispositivos de assisténcia; exclusao social; inclusdo social; portadores de

deficiéncia; assisténcia; Timor-Leste.



Abstract

This M.A. thesis focuses on assistive devices and their function in the inclusion or re-inclusion
of persons with disabilities in Timor-Leste (East Timor). Assistive devices, such as crutches, a
wheelchair or glasses, in theory promote autonomy and participation in social life. This
subject is considered in the broader context of the condition of persons with a disability (in
particular, a physical disability) in Timor-Leste, in their traditional or daily environment and
in the context of the medical and rehabilitation services. The research, of a qualitative
character, involved interviews with disabled people and with professional workers in this
field, focus group sessions, and observation. Points of attention were daily life of disabled
people, cultural aspects, stigmatization, the opportunity of participation in social activities,
schooling, work, and income. This research offered insights into advantages and challenges of
the use of assistive devices, and their function in the inclusion and re-inclusion of disabled
people in Timor-Leste. Major constraints are the dearth of financial and human resources to
tend to handicapped people, the vastness and the complex geography of the national
territory, and the characteristics of buildings and public areas which hamper the access to
people who use certain types of assistive devices. Moreover, these devices may be
stigmatizing. However, in general, it was concluded that the devices contribute to social
inclusion. Recommendations, in particular to the government of Timor-Leste, include the
extension of services and resources for disabled persons and a more effective spread of

knowledge among the population about the topic of disability.

Keywords: Assistive devices; social exclusion; social inclusion; disabled persons; assistance;

Timor-Leste.
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Introducao

A Declaracao Universal dos Direitos Humanos (1948) no seu artigo 1° estabelece que
“todos os seres humanos nascem, livres e iguais em dignidade e direitos. Sao dotadas de razao
e consciéncia e devem agir em relacao umas as outras com espirito de fraternidade”. Tendo
esta passagem em mente, € a nossa intencdo com este trabalho investigar a situacdo dos
direitos humanos de pessoas com deficiéncia em Timor-Leste. Em todo o mundo, pessoas
portadoras de deficiéncia nao raras vezes veem a sociedade violar os seus direitos de
cidadania, bem com desvalorizar a sua dignidade enquanto seres humanos.

No artigo 2°da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos ainda se diz que “todos os
seres humanos podem invocar os direitos e as liberdades estabelecidos nesta Declaracao, sem
distincdo alguma, seja de raca, cor, sexo, idioma, religido, opinido, politica ou de outra
natureza, origem nacional ou social, riqueza, nascimento, ou qualquer outra condicao”.
Assim, fica claro que esta Declaracdo nao considera legitima qualquer competéncia do poder
politico que permita a violacdo dos direitos universais em causa, subjugando-os a interesses
individuais ou outros.

Este estudo é sobre pessoas cujos direitos frequentemente sdo violados: os portadores
de deficiéncia. De acordo com a Americans with Disabilities Act (ADA), de 1990, “uma pessoa
é considerada deficiente se ele/ela tiver uma incapacidade fisica ou mental que
substancialmente prejudique ou coloque limitacées em uma ou mais atividades principais da
sua vida diaria” (Hyland e Rutigliano, cit in Santos, 2014, p. 5). Deficiente sera entao a
pessoa com limitacdes fisicas, por exemplo ao nivel da mobilidade ou ao nivel da cognicéo, e
que, portanto, tem o seu dia-a-dia condicionado por essas restricoes. A ideia de desigualdade
na participacao e/ou no acesso a atividades sociais esta patente em Giddens (2013, p. 466)
quando defende que a deficiéncia resulta muitas vezes em “desvantagem ou restricao de
atividade causada por uma organizacdo social contemporanea, que nao tem em conta as
pessoas com insuficiéncias fisicas ou lhes da pouca importancia, impedindo-as deste modo de
participar nas atividades sociais convencionais”. Lamentavelmente um individuo com
problemas congénitos ou que seja vitima de um evento infeliz, como doenca ou acidente,
podera ver a sua possibilidade de tomar parte em atividades sociais ser bastante limitada, em
particular se ha do lado dos outros cidaddos uma falta na capacidade de dar resposta as
necessidades especiais dos portadores de deficiéncia.

Uma deficiéncia pode ser congénita ou adquirida; aguda ou crénica; permanente ou
temporario; progressiva ou nao progressiva. Acontecimentos ao longo da vida podem provocar
deficiéncias, por exemplo doencas curaveis tais como a lepra, ou evitaveis, mas associadas a
pobreza, como a desnutricdo. Deficiéncia pode também resultar de conflitos e traumas
psicologicos. Citamos os traumas decorrentes da guerra, divorcio, assédio ocorrido em casa,
ou a perda dos pais e outros familiares. Outras causas frequentes sao acidentes de viacao ou
de trabalho.



Consideramos agora os direitos das pessoas com deficiéncia. Em primeiro lugar a sua
inclusao social, o que significa “torna-las participantes da vida social, econdomica e politica,
assegurando o respeito aos seus direitos perante a sociedade, o estado e o poder publico.
Cabe, pois, ao Poder Plblico assegurar as pessoas com deficiéncia o pleno exercicio dos seus
direitos basicos como educacao, saude, trabalho, lazer, providéncia social, amparo a infancia
e a maternidade, bem como outros que propiciem o bem-estar pessoal, social e economico”
(Ministério Publico do Estado da Rondoénia cit in Figueira et al, s.d., p. 5).

Perello e Tortosa (1978) e Ghirardi (1999) assinalam que, em muitas sociedades,
pessoas com deficiéncia sdo consideradas ora amaldicoadas ora seres semidivinos. Assim,
frequentemente foram e sao excluidas da comunidade. Constatamos que até hoje, em todo o
mundo, registam-se situacoes similares ou, pelo menos, com uma certa estigmatizacao.
Particularmente nos paises em desenvolvimento, as pessoas portadoras de deficiéncia sao
frequentemente vitimas de discriminacao e vivem em pobreza.

Em Timor-Leste a condicao das pessoas com deficiéncia ndo é muito favoravel. Elas
por vezes enfrentam praticas e obstaculos discriminatorios, estigmatizacao e isolamento
social. Acresce que a maior parte da sociedade timorense vive em areas rurais onde a
atividade principal € a agricultura. Nestas zonas, a seguranca alimentar é fragil e existem
com frequéncia dificuldades de acesso a necessidades basicas, como seja a educacao, a
salde, o saneamento, a eletricidade ou infraestruturas. Perante estas dificuldades, para as
familias é dificil ainda apoiar as pessoas com deficiéncia. As pessoas que vivem em Dili ou
noutros centros urbanos tém em geral melhores condicdes de vida. O apoio social do governo
€ limitado em termos de alocacao do orcamento do Ministério da Solidariedade Social (MSS),
dificultando o apoio a programas sociais para beneficio das populacdes nas areas rurais,
embora um dos objetivos do governo seja precisamente o apoio a estas populacoes.

Os resultados preliminares do Censo Nacional da Populacdo e da Habitacdo (Republica
Democratica de Timor-Leste, 2015), lancados pelo Primeiro-Ministro Rui Maria de Ara(jo no
dia 25 de outubro de 2015, indicam que a populacao de Timor-Leste era de 1.167.242
habitantes naquela data. No ano de 2004, a populacao total era de 923.198, e no ano de
2010, 1.066,582. Este numero revela um crescimento populacional de 9,46 por cento no
periodo 2010-2015, portanto um crescimento menos rapido do que no periodo 2004-2010,
quando era 15,51 por cento.

Uma razao para este estudo foi a impressdao de que a sociedade timorense nao esta
devidamente sensibilizada para as condicionantes que os portadores de deficiéncia enfrentam
e nado perceciona isto como sendo um problema cuja solucdo carece de urgéncia. No dia 9 de
maio de 2012 foi proposta uma lei sobre os direitos humanos em contexto de deficiéncia, mas
o Governo continua até hoje sem ratificar essa lei e esta € mais uma razao por que estas

pessoas nao veem as suas dificuldades a serem resolvidas adequadamente.

Assim, a sociedade timorense precisa de sensibilizacdo em relacao ao paradigma de

inclusao social para compreender e praticar melhor os seus principios essenciais, que incluem
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a aceitacao das diferencas individuais e a valorizacdo de cada pessoa. Posto isto, é necessario
que a politica de inclusdo social passe pela transformacao do ambiente fisico (remodelacao
de espacos internos e externos, aplicacdo de equipamentos, aparelhos e utensilios,
mobiliario, adaptacdo de meios de transporte), bem como pela transformacao ao nivel dos
valores e atitudes face a deficiéncia. Obviamente, a assisténcia médica e social € também
uma prioridade.

Neste trabalho pretende-se dar atencao especial aos dispositivos de assisténcia, que
sdo, por exemplo, a bengala, 6culos, aparelhos auditivos. Dispositivos também podem ajudar
em ganhar mais autonomia, desenvolver certas atividades e participar melhor na vida social.
Serao esses dispositivos de ajuda que permitirdo, como exemplo, as pessoas com deficiéncia
locomotora o acesso a varios lugares, tanto em casa como em locais publicos.

A disponibilizacdo de um dispositivo de assisténcia tem como objetivo essencial
promover a integracdo ou a re-inclusdo das pessoas com deficiéncia na vida social. No
contexto de Timor-Leste o conceito de inclusao social, no sentido de alcancar uma sociedade
mais “acolhedora”, tem, de modo crescente, norteado a discussao dentro das areas que visam
a intervencdo e a protecao social no campo da deficiéncia. Contudo, nota-se a falta de
recursos humanos, nomeadamente de profissionais na area da saide bem como da assisténcia
técnica.

Neste trabalho procura-se sinalizar as dificuldades e os obstaculos que os deficientes
enfrentam e averiguar de que modo a sociedade limita e/ou viola os seus direitos, quer seja
ao nivel da educacéo, da salde, do trabalho, do acesso a informacéao e ao lazer, entre outros.
A “exclusao social” é uma realidade e constituiu-se como uma fonte de desigualdade. Nos
proximos capitulos apresentam-se ilustracdes e uma analise desta situacao.

A presente investigacdao esta dividida em seis capitulos. O capitulo | enquadrar
teoricamente o problema da pesquisa na relacdo com os direitos das pessoas com deficiéncia
e também apresenta as leis que existem neste pais e os problemas fundamentais da pessoa
com deficiéncia fisica. O capitulo Il aprofunda a nocado de re-inclusdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade e aborda os dispositivos de assisténcia e a sua funcdo nesta re-
inclusao social. O capitulo lll apresenta um enquadramento da vida das pessoas com
deficiéncia em Timor-Leste. O capitulo IV explica a metodologia aplicada, as técnicas de
recolha de dados e o quadro concetual de analise. O capitulo V apresenta os resultados
principais da investigacdo, nomeadamente a funcdo dos dispositivos de assisténcia, os
obstaculos e desafios tanto em vantagem como em desvantagem na utilizacdo desses
equipamentos em Timor-Leste. O capitulo VI apresenta uma conclusao e também algumas
recomendacdes ao governo, as ONGs, familia e a sociedade para integrar as pessoas com

deficiéncia.



Capitulo | - Contextualizacao do estudo

1.1. Enquadramento

No meio da diversidade dos seres humanos, ha pessoas com condicdes fisicas e
psicologicas que nao sdo perfeitas e que tém necessidades especiais. Elas tém dificuldades de
realizar certos objetivos na vida e sao confrontadas com obstaculos que podem ser uma
barreira psicologica ou fisica.

O presente estudo situa-se em Timor-Leste, um pais jovem, no caminho para o
desenvolvimento em todos os aspetos, mas ainda com falta de recursos humanos
profissionalizados. E um dos paises menos desenvolvidos na regido da Asia e Pacifico, e
classificado em 1282 posicao entre 187 paises no indice de Desenvolvimento Humano de 2014
(Governo de Timor-Leste, 2014).

Os dados disponiveis mostram que a reducao da pobreza segue um ritmo mais rapido
do que na maioria dos paises, contudo, as taxas de pobreza continuam altas (41,8 por cento
em 2014).

Face aos altos niveis de pobreza e desigualdade, o pais tornou-se signatario da Agenda
para o Desenvolvimento Sustentavel 2030 das Nagdes Unidas, com o intuito de instalar
infraestruturas de alta qualidade, incluindo estradas, eletricidade, portos e
telecomunicacgoes. Espera-se que no futuro a agricultura de subsisténcia seja substituida por
agricultura empresarial, praticada por pequenos proprietarios. O pais espera ter mais
autossuficiéncia, em termos alimentares, e produzir produtos agricolas para exportacdo para
os mercados mundiais, incluindo bens alimentares basicos, produtos horticolas, fruticolas,
florestais e piscatorios. As metas sdo construidas sobre o principio de "ndo deixar ninguém
para tras”, o que significa que os objetivos e medidas se dirigem a populacdo em geral.

Voltamos agora a considerar a condicao de uma categoria populacional em Timor-
Leste que enfrenta grandes problemas: as pessoas que sofrem de alguma deficiéncia, seja
fisica, seja psiquica. Elas exigem equipamentos e ajudas especificas, para resolver alguns dos
seus problemas para que possam, eventualmente, alcancar uma autonomia no desempenho
das suas atividades.

A questao dos direitos de igualdade coloca-se com mais preméncia quando se trata do
cidadao portador de deficiéncia. Na Constituicdo da Republica Democrdtica de Timor-Leste,
no artigo 21.° (Cidadao portador de deficiéncia), pode ler-se: “1) O cidaddo portador de
deficiéncia goza dos mesmos direitos e esta sujeito aos mesmos deveres dos demais cidadaos,
com ressalva do exercicio ou do cumprimento daqueles para os quais se encontre
impossibilitado em razao da deficiéncia. 2) O Estado, dentro das suas possibilidades, promove

a protecdo aos cidaddos portadores de deficiéncia, nos termos da lei”, colocando-se em



destaque o dever do Estado em desenvolver acdes de protecao e assisténcia junto desta
comunidade.

A deficiéncia nao pode ser considerada como uma questdo independente. Ha uma
clara ligacdo entre pobreza e deficiéncia. Viver na pobreza, com os riscos associados de
desnutricao, falta de acesso a agua potavel e exposicao a ambientes e condicdes de trabalho
inseguros, pode conduzir a problemas de salde que podem levar a deficiéncia (Mitra et al.
2013). Isto significa que, quando uma determinada familia vive com um rendimento baixo, a
saude pode ser prejudicada. Por outro lado, as pessoas portadoras de deficiéncia e as suas
familias sdo mais propensas a viver na pobreza, devido as despesas que devam fazer e a
dificuldade de participar no trabalho. Apesar de, em Timor-Leste, o Centro Nacional de
Reabilitacdo fornecer apoios na obtencdo de dispositivos de assisténcia, os portadores de
deficiéncia sao confrontados com os custos indiretos motivados pela dificuldade no acesso a
educacao e a oportunidades de emprego (Braithwaite e Mont, 2008).

A Constituicdo da Republica Democratica de Timor-Leste garante, em sintonia com a
Declaracao das Nacdes Unidas, a nao discriminacao e igualdade de tratamento para todas as
pessoas, independentemente do sexo, idade, religido, etnia, limitacdes mentais ou fisicas,
etc. Porém, na realidade, as pessoas com deficiéncia ainda nao sao capazes de usufruir dos
seus direitos de forma plena. As pessoas com deficiéncia sdo, muitas vezes, “invisiveis" nas
suas comunidades e a discriminacao e o estigma sao generalizados. Sao afetadas por atos de
grande violéncia, havendo evidéncias da pratica de imobilizacdo de criancas e adultos com
deficiéncia, particularmente junto daqueles com deficiéncia mental (United Nations
Integrated Mission in Timor-Leste, s/d). Sao igualmente usados termos de conotacao bastante
negativa, em Tétum, como por exemplo aleijadu (aleijado) e ema bulak (pessoa louca). Em
geral, a deficiéncia é encarada socialmente com uma mistura de atitudes religiosas e
animistas, perpetuando discursos negativos perante a deficiéncia, onde esta é apontada como
resultado de tolok (maldicao), ou de uma punicdo de Deus ou de espiritos ancestrais. Este
estigma reforca o sofrimento das pessoas, bem como diminui as suas hipoteses de
participacdo na vida social (Goffman, 1982). Em resumo, para as pessoas com deficiéncia, e
as suas familias, o risco de exclusao social é grande.

Estas barreiras comportamentais, combinadas com outros fatores tais como a
inacessibilidade fisica de edificios, a falta de transportes acessiveis e a falta de informacéao,
significam que as necessidades basicas e os direitos fundamentais das pessoas com deficiéncia
nao estao a ser atendidos. O censo de 2010 revelou que 72 por cento das pessoas com
deficiéncia nunca tinha frequentado a escola e num estudo de 2013 constatou-se que alguns
profissionais da area da salde demonstravam comportamentos discriminatorios, que havia
uma clara falta de conhecimento sobre os servicos disponiveis e que algumas unidades de
saude eram inacessiveis a pessoas portadoras de deficiéncia (McCoy et al., 2013).

Entrevistas recentes empreendidas pela organizacao nacional Ra'es Hadomi Timor
Oan, uma ONG que trabalha na capital com as pessoas com necessidades especiais, constatou
que, das 49 mulheres com deficiéncia que acompanha, 65 por cento nao trabalha ou nao se
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envolve em atividades como meios de subsisténcia, deixando-as dependentes de membros da
familia ou da comunidade (Ra’es Hadomi Timor Oan, 2015). Este dado parece indicar que as
mulheres sofrem com mais gravidade as consequéncias sociais e laborais negativas impostas a
pessoas com deficiéncia. Contudo, é possivel que elas se dediquem a algumas das lides
domésticas, que sdo atividades “invisiveis” e nao oficialmente registadas, mas que se
coadunam com o papel geralmente atribuido as mulheres. Encontramos exemplos na nossa
pesquisa empirica, a ser apresentada no capitulo V.

Em Timor-Leste, os portadores de deficiéncia ndo conseguem aceder, muitas vezes,
aos cuidados de salde de que necessitam em igualdade de condicdes da restante populacao.
Segundo a Asosiasaun Defisiénsia Timor-Leste (2015) a dificuldade no acesso a salde tem
origem em atitudes discriminatorias ou estereotipadas por parte dos trabalhadores de salde,
mas também em unidades de salde inacessiveis e na desinformacao que se verifica entre as
pessoas com deficiéncia sobre os servicos de salde que se encontram disponiveis.

As pessoas com deficiéncia em areas rurais enfrentam desafios adicionais devido a
distancia dos postos de salde e a falta de vias e meios de transporte. Verificam-se,
igualmente, varias barreiras colocadas pela discriminacdo no acesso a cuidados de saude
sexual e reprodutiva por parte de mulheres com deficiéncia. Frequentemente, os prestadores
de cuidados de salde e da comunidade em geral supéem que as pessoas com deficiéncia ndo
sdo sexualmente ativas e, portanto, ndo necessitam de informacdes sobre salide reprodutiva.
Tal significa que as mulheres e jovens com deficiéncia ndo sao informados nem direcionados
para servicos de saude reprodutiva (cf. Asosiasaun Defisiénsia Timor-Leste, 2015).

As acdes que permitem assegurar a qualidade de vida dos portadores de deficiéncia
deverao ser uma responsabilidade do governo, associado a ONGs, outros parceiros e sociedade
em geral, visando a inclusdao das pessoas com deficiéncia de forma sustentavel. Para tal, é
preciso que sejam realizadas investigacdes sobre as condicbes dos deficientes e as suas
familias, e sobre as suas necessidades. Porém, na realidade social de Timor-Leste existem
limitagdes de infraestruturas e uma grande distancia entre comunidades, o que dificulta a
obtencdo de dados concretos sobre a prevaléncia de casos de deficiéncia em areas rurais e,
muitas vezes, escassez de recursos humanos e financeiros nao permite completar os dados.
Neste contexto, torna-se mais viavel e também relevante observar diretamente situacoes
especificas de pessoas com deficiéncia, tracando um plano de assisténcia social baseado em
necessidades concretas e identificaveis.

Assim, desenvolveu-se em 2012 o Plano de Acao Nacional para Pessoas Portadoras de
Deficiéncia, mas a sua implementacédo foi levada a cabo apenas por algumas instituicoes.
Neste plano, pessoas com deficiéncia devem ter igualdade de oportunidades quanto a os
direitos basicos no acesso a educacao, saude, economico, justica, informacao e comunicacao,
infraestrutura, transporte, desporto e cultura. Aqui existe uma grande tarefa para o

Ministério da Solidariedade Social, mandatado para a coordenacao da inclusdo de deficientes.



1.2. O tema: motivos, objetivos e relevancia

Perante o exposto, a escolha deste tema foi inspirada pelas seguintes aspiracdes: a)
refletir sobre os direitos fundamentais sociais nas areas da salde, educacdo e emprego; b)
identificar as necessidades especificas das pessoas com deficiéncia; c) propor uma estratégia
mais sustentavel para responder as dificuldades dos deficientes. Assim, a razdo fundamental
da escolha deste tema de estudo prendeu-se com a intencdao de estudar a condicao dos
deficientes na sociedade de Timor-Leste. Durante muitos anos o problema de deficiéncia
careceu de atencdo e a intencdo com esta pesquisa € colmatar um pouco essa lacuna, com
atencdo especial para o uso dos dispositivos de assisténcia.

As finalidades gerais deste trabalho sao, mediante pesquisa social, identificar os
fatores que impedem ou promovem a participacdao das pessoas com deficiéncia em Timor-
Leste na vida social, e ajudar a concretizar os direitos sociais destas pessoas.

Um objetivo especifico é a analise e compreensdao da funcao dos dispositivos de
assisténcia na re-inclusado social dos deficientes em Timor-Leste. Outro objetivo é dar a
conhecer algumas das associacdes de protecdo dos direitos das pessoas com deficiéncia e de
prestacao de servicos de apoio a estas mesmas pessoas e as suas familias.

Optou-se, nesta pesquisa, por um estudo de caso, atendendo as limitacdes, mas
também as potencialidades desta abordagem. Escolheu-se como lugar principal de realizacao
deste estudo o Centro Nacional de Reabilitacao de Timor-Leste (CNR), que funciona em
colaboracao com o governo. Esta escolha tem por base o grande programa de assisténcia
social do CNR e o seu papel na disponibilizacao e monitorizacao do uso das tecnologias
assistivas.

O Centro Nacional de Reabilitacdo, sediado em Dili, € uma instituicao sem fins
lucrativos, fundada em 2005, que pretende intervir em todo o territorio timorense, mas que
conta atualmente apenas com filiais nos distritos de Baucau, Aileu, Lospalos e Same. Nesta
instituicdo sdao prestados cuidados de reabilitacdo de vitimas de doencas e acidentes
incapacitantes ou que limitem fisicamente as pessoas. A instituicao conta com uma equipa de
profissionais especializados, entre eles fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas
da fala, técnicos de ortoprotesia e técnicos/especialistas em cadeiras de rodas, que
desenvolvem todo um trabalho de apoio voltado para a promocao da insercao social e laboral
das pessoas portadoras de deficiéncia.

Através da observacdo direta, da aplicacdo de questionarios, da realizacdo de
entrevistas e de grupos de foco pretendeu-se aferir o alcance da acao e dos apoios prestados
por esta instituicdo, refletindo-se, ao mesmo tempo, sobre o desenvolvimento de politicas

sociais mais justas.



Capitulo Il - Enquadramento teoérico

2.1. As noc¢ées de inclusao e de re-inclusao social

A nocao de inclusdo social esta ligada com o desenvolvimento da sociedade em todos
os aspetos. Deste modo é um conjunto de meios e acdes que combatem a exclusdo aos
beneficios da vida em sociedade, provocada pelas diferencas de classe social, educacéo,
idade, deficiéncia, género, preconceitos sociais ou raciais. Inclusdao social é oferecer
oportunidades iguais de acesso a bens e servicos a todos. E, claramente, o conceito de
inclusdao social é ato ou efeito de incluir as pessoas com uma desvantagem no
desenvolvimento no nivel de educacdo, salde ou economia. Re-inclusdo sera o processo de
novamente incluir pessoas na sociedade, depois de uma situacao de exclusao.

Sheppard (2006, p. 22) afirma que “a inclusao social esta relacionada com a procura
de estabilidade social através da cidadania social, ou seja, todos os cidadaos tém os mesmos
direitos na sociedade. A cidadania social preocupa-se com a implementacao do bem-estar das
pessoas como cidadaos”. Seguindo esta ideia acredito que a inclusao social é necessaria para
reorganizar 0s nossos recursos e dar oportunidade a todos os cidaddaos para deles
beneficiarem com equidade social para transformar a vida diaria. De acordo com Borba e
Lima (2011, p. 225) a inclusao esta relacionada com os fatores de emprego, acesso bens e
servico, igualdade educacional, qualificacdo social, justica social, seguranca social,

treinamento, solidariedade social, programas institucionais, e valorizacao do capital humano.

A figura seguir apresenta uma sintese de sintese dos fatores da inclusédo social:

Acesso bens e Valorizagao do

i capital humano

Servigos \

Igualdade Inclusao Programas
educacional social institucionais

Qualificagao Solidariedade
social social

Figura 1- Sintese dos fatores de inclusao social.
Fonte: Borba, A. & Lima, H. (2011, p. 225).
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Segundo Sen (2000, p. 41), o processo de inclusao parte do mesmo entendimento que
quando aplicado liga-se a outras variantes, ampliando o seu raio de acao. Sheppard (2006, p.
6) reforca esta ideia, afirma que uma das preocupacdes constantes do Servico Social (SS) é
promover e estimular a inclusdo social. Pode-se concluir que a inclusdo é uma estratégia para
valorizar a dignidade humana através da estratégia de valorizar a dignidade humana, para
reforcar os direitos humanos, com o objetivo de dar oportunidades igualitarias a todas as
pessoas.

Na realidade social aparece o desrespeito aos direitos humanos da pessoa com
deficiéncia. Este desrespeito atinge nao so6 os radicalmente excluidos pelos efeitos da miséria
absoluta. Robert Castel (1990, cit in Costa, 1998, p. 10) considera “a “exclusao social” como
a fase extrema do processo de “marginalizacao”, entendido este como um percurso
“descendente”, ao longo do qual se verificam sucessivas ruturas na relacao do individuo com
a sociedade”. Quero acrescentar que a exclusdao social pode ser consequéncia de nao
acessibilidade do mercado de trabalho, mas também de ruturas familiares afetivas e de
amizade, e de muitas outras situacoes.

Como sabemos, os direitos civis incluem a garantia dos direitos individuais, o direito
de mobilidade, a liberdade de expressdo, o acesso a justica. Os direitos civis relacionam-se
com liberdade de pensamento, religidao, de propriedade, igualdade na justica e a escolha de
profissdo. Os direitos politicos podem ser garantidos pela participacdo nos diversos niveis de
decisdo, possibilitando a convivéncia politica e exercicio da democracia. Esta ideia é
reforcada no artigo 3.° da Convencdo Sobre Os Direitos Das Pessoas Com Deficiéncia,
estabelecida pela Organizacdo das Nacdes Unidas em 2006. Os principios desta convencédo
sao: a) O respeito pela dignidade inerente, autonomia individual, incluindo a liberdade de
fazerem as suas proprias escolhas, e independéncia das pessoas; b) Ndo discriminacdo; c)
Participacdo e inclusGo plena e efetiva na sociedade; d) O respeito pela diferenca e
aceitacdo das pessoas com deficiéncia como parte da diversidade humana e humanidade; e)
Igualdade de oportunidade; f) Acessibilidade; g) Igualdade entre homens e mulheres; h)
Respeito pelas capacidades de desenvolvimento das criancas com deficiéncia e respeito pelo
direito das criancas com deficiéncia a preservarem as suas identidades.(Assembleia Geral das
Nacoes Unidas, 2006, p. 4).

Em relacdo com isto, nos precisamos de compreender as condi¢cbes da sociedade de
cada pais que enfrenta o problema da assisténcia social as pessoas com deficiéncia fisica,
inclusive o fornecimento de dispositivos de assisténcia. Até neste momento, paises pouco
desenvolvidos em termos de recursos humanos especializados e capacidade de gestdo tém
problemas em melhorar a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia. Em Timor-Leste, a
pessoa com deficiéncia é ainda muitas vezes excluida da sociedade. O individuo que foge dos
padroes de “normalidade” pré-estabelecidos pela sociedade, é considerado doente, in(til e
incapaz para o trabalho.

Segundo José Pereirinha et alii (1999), um modelo e operacionalizacdo de indicadores

dos direitos sociais de natureza universal “[com acesso] ao emprego, a educacdo, a saude, a



habitacdo, a protecdo social, e de natureza categorial (familia, mulheres, terceira idade,
imigrantes e minorias étnicas, populacdo deficiente, toxicodependéncia) sGo capazes de dar
conta dos processos, das estruturas e das politicas de luta contra a exclusdo (que se refere a
dimensdo relacional da privacGo de direitos) e a pobreza (relativamente a dimenséo
distributiva)”. Isto significa que qualquer cidadao tem os mesmos direitos de acesso aos
direitos sociais, sem criar uma linha de discriminacao e desigualdade social, com respeito e

valorizacao de cada individuo.

2.2. A nogao de assisténcia

Na assisténcia social procura-se melhorar as condi¢des sociais dos mais carenciados.
Esta tarefa passa também por auxiliar os deficientes e as suas familias, por ampliar os
espacos de cidadania, pela equidade e justica sociais, universalizando acdes, bens e servicos
relativos aos programas e politicas sociais, em especial, no campo da efetivacao dos direitos
dos cidadaos deficientes.

Segundo a Constituicdo da Republica Democrdtica de Timor-Leste, a assisténcia social
€ um direito do cidadao e dever do Estado. No artigo 56.°, Seguranca e assisténcia social,
explica-se o seguinte: “1. Todos os cidaddos tém direito a seguranca e a assisténcia social,
nos termos da lei. 2. O Estado promove, na medida das disponibilidades nacionais, a
organizacdo de um sistema de seguranca social. 3. O Estado apoia e fiscaliza, nos termos da
lei, a atividade e o funcionamento das instituicées de solidariedade social e de outras de
reconhecido interesse publico sem cardcter lucrativo”.

Sao cada vez mais alargadas as acdes integradas pelo governo, pela iniciativa privada
e pela sociedade civil, tendo por objeto garantir a protecao social a familia, a infancia, a
adolescéncia, a velhice, o amparo a criancas e adolescentes carentes, a promocdo da
integracao no mercado de trabalho, a reabilitacao de pessoas com deficiéncia e o pagamento
de beneficios a idosos e a pessoas com deficiéncia. As acoes de assisténcia social dividem-se
em dois tipos de protecao social: a) Protecao social basica para prevencédo de riscos sociais e
pessoais por meio de oferta de programas, projetos, servicos e beneficios a individuos e
familias em situacdo de vulnerabilidade social e b) Protecdo social especial, destinada a
familias e individuos que ja se encontram em situacado de risco e que viram os seus direitos
violados por ocorréncia de abandono, maus-tratos, abuso sexual, uso de drogas, entre outros
aspetos.

Segundo Pimentel (1999, p. 480), assisténcia social € “valer aos males e deficiéncias
dos individuos, sobretudo pela melhoria das condicées morais, economicas ou sanitarias dos
seus agrupamentos naturais”. Parte-se aqui do principio que a assisténcia social dirigida a
prevencao e recuperacdo depende de profissionais de salde e técnicos de apoio aos

equipamentos mais adequados, conduzindo ao reforco e a melhoraria da qualidade de vida.
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Na linha de pensamento deste mesmo autor, a assisténcia social tal como em Timor-Leste
integrada no Ministério da Solidariedade Social devera ter uma forte componente preventiva
ou recuperadora, pelo que a assisténcia devera ser prestada em coordenacdo com a
previdéncia e com os organismos corporativos, tendo em vista “o aperfeicoamento da pessoa
e da familia” (Pimentel, 1999, p. 480).

No contexto timorense, a maior parte de acdes de assisténcia social tém por base atos
voluntarios de caridade e com grande perspetiva religiosa. Trabalham nisso algumas
congregacOes missionarias de padres e irmas que, por sua vez, sao apoiados com a
colaboracao e a generosidade das pessoas que querem ajudar os outros. Contudo o Estado
revela, atualmente, interesse em reforcar a sua acdo no campo da assisténcia social. O
desafio colocado ao Estado timorense é ndo permitir que se caia “numa logica de
benemeréncia, dependente de critérios de mérito e caracterizada pela insuficiéncia e
precariedade, moldando a cultura de que para os pobres qualquer coisa basta” (Yazbek,
2008), tal como sucede em outras sociedades. O combate a discriminacdo e a desigualdade
social, como inimigos da dignidade humana, nao é s6 uma responsabilidade de instituicoes
sociais, mas é também uma enorme responsabilidade do Estado.

O desenvolvimento de acbes de assisténcia social torna-se ainda mais importante,
uma vez que através destas se podera promover a integridade das pessoas com necessidades

especiais e potenciar que estas se sustentem economicamente (Barbosa & Silva, 2014).

2.3. As nocées de pobreza e de exclusao social

Exclusao social e pobreza sao temas atuais em todo o mundo. Por pobreza entende-se
a dimensao material de um fenémeno mais vasto que € a exclusao social. Falar sobre pobreza
€ também falar sobre a insuficiéncia de recursos de uma dada familia para sustentar a vida
quotidiana, na qual “morrer de fome é, claramente, o aspeto mais significativo da pobreza”
(Sen 1999:27 cit in Carvalho, 2008, p. 56). Assim bem esclarecido por Costa (1984, p. 276-
289), os tipos de pobreza existentes na sociedade sao os seguintes:

a. pobreza absoluta, aferida a partir da relacao entre o rendimento familiar, a

sobrevivéncia e das necessidades de sobrevivéncia (no sentido fisiologico);

b. pobreza relativa, na qual é comparado o nivel de vida com outras necessidades,

por exemplo “desemprego, mas tem rendimento, habitacdo, vestuario ou tem uma

poupanca no banco”;

c. pobreza total, que é a situacao das pessoas que nao tém o suficiente para sustentar

a vida familiar por falta de rendimento, vestuario, alimentacdo, educacao, salde e

habitacao;
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d. pobreza subjetiva, pela comparacao do nivel de vida e também pelas necessidades
basicas se encontrarem satisfeitas ou ndo quando se compara com os outros em
termos de capacidades e habilitacoes;

e. pobreza parcial, sendo a relacdo de uma situacao familiar quando esta abaixo do
limiar de caréncia;

f. pobreza convencional, relacionada com a disponibilidade legal, que permite ajudar

as pessoas mais pobres (caridade e solidariedade, etc.).

Segundo Townsend (1979 apud Carvalho, 2008, p. 56) “individuos, familias, e grupos
na populacao consideram-se em situacao de pobreza, quando defrontam falta de recursos que
lhes permitam ter o tipo de alimentacao, participacao nas atividades e condicdes de vida e
conforto que sao habituais, ou pelo menos amplamente encorajados ou aprovados, nas
sociedades a que pertencem. Os seus recursos estao situados de tal forma abaixo dos
disponiveis pelo individuo médio, que assim, de facto, excluidos dos padrées normais de vida,
costumes e atividades”. A pobreza é caracterizada nao s6 por baixos rendimentos, mas
também por caréncias em todos os aspetos concretos das condicoes de vida tais como a
alimentacao, o vestuario, o alojamento etc.

A pobreza ndo é uma condicdo estatica uma vez que nao se limita a um individuo que
nasceu num meio familiar pobre, ou a agregados familiares que vivem em situacao de pobreza
ha varias geracbes. Ha igualmente individuos e agregados familiares que transitam para uma
situacao de pobreza, assim como outros que saem dela. Desta forma, considera-se que uma
situacdo de pobreza se refere a todo aquele que nao consegue atingir um determinado
patamar economico que lhe permita subsistir, tanto em termos bioldgicos, como manter um
determinado padrdao de vida considerado aceitavel (Capucha, 1992; Mingione, 1993; Stitt,
1994; Sen, 1999 e 2000; May, 2000).

Reforcando esta ideia, Sen (1999 e 2000) explica que a pobreza é a falta de recursos
necessarios a sobrevivéncia. Para este autor, a pobreza encontra-se ligada aos poucos
recursos de cada individuo, pelo que acreditamos que esta ideia pode ser facilmente
transposta para a realidade das pessoas com necessidades especiais que nao tém a
capacidade para contribuir para o desenvolvimento da sociedade, e que muitas vezes nao tém
acesso a oportunidades para melhorar as suas condicoes de vida por causa da discriminacao
social de que sao alvo.

Quando olhamos para a realidade das pessoas com necessidades especiais, estas
encontram-se com muitas dificuldades de sobrevivéncia, tanto pelas suas limitacdes fisicas ou
intelectuais, como pela falta de emprego, o que pode conduzir a uma vida abaixo da linha do
limiar de pobreza. E essencial ndo fazer um juizo de valor sobre a pobreza como sendo algo
moralmente condenavel (cf. Gaulejac e Leonetti 1994 cit in Carvalho, 2008, p. 59).

No que diz respeito a nocao de exclusao social, Robert Castel (cit in Costa, 1998, p.1)
definiu-a como a fase extrema do processo de “marginalizacdo”, o qual se trata como um
percurso “descendente” onde se verificam ruturas na relacdo do individuo com a sociedade.
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Esta ruturas refletem-se largamente no mercado de trabalho, onde para um excluido é dificil
conseguir uma oportunidade de emprego que permita melhorar a qualidade de vida, criando o
desligamento das relacdes sociais na sociedade.

A exclusao social prende-se, geralmente, com diversos fatores, de entre os quais se
destacam cinco: 1) econémico, relacionado com a falta de recursos que permitem mudar de
vida, com a condicdo de vida, a qualificacdo profissional, o emprego precario ou sem
contrato, mal remunerado e mas condicdes de trabalho; 2) social, em situacdes de isolamento
e, consequentemente, falta de autossuficiéncia; 3) cultural, onde se verificam posturas de
racismo e xenofobia, dificultando ou impedindo a integracao social; 4) de origem patologica,
prejudicando individuos como os sem-abrigo, vitimas de estigmatizacao ou abandono pela
propria familia; e 5) por comportamentos autodestrutivos como a toxicodependéncia, o
alcoolismo, etc. (Costa, 1998, p. 21).

Em Timor-Leste ha muitas pessoas pobres, com rendimentos insuficientes para
corresponder as necessidades. As pessoas pobres em Timor-Leste ndo sdo excluidas da sua
comunidade; encontram-se frequentemente excluidas pelos servicos e equipamentos sociais,
que sao insuficientes para darem uma resposta eficaz. Uma pessoa pobre enfrenta barreiras,
encontrando-se excluida na dimensdao economica, do emprego, da educacdo, da salde,
situacao que se estende aos portadores de deficiéncia. Em geral, a sociedade em areas rurais
vive em situacdes de pobreza que conduzem a circulos viciosos de exclusao social. Por outro
lado, existe também o problema da corrupcao, colusdo e nepotismo, que dificultam o acesso
a outros cidadaos a um novo emprego, tanto pUblico como no setor privado. Associa-se a isto
o facto de o mercado de trabalho ser bastante limitado, nao sendo possivel a todos os
cidadaos obter um emprego que lhes permita sustentar a sua vida pessoal e familiar. Por esta
razao, sao muitas as pessoas que, ao acabar os seus estudos, querem sair do pais com a

intencao de encontrar trabalho e melhorar as suas condi¢cdes de vida.

2.4. Protecao social para o desenvolvimento inclusivo

Nos primeiros anos apos a independéncia, o conceito de protecao e seguranca social
para todos os cidaddos em Timor-Leste foi alvo de pouca atencdo social. Também foram
poucos recursos humanos dedicados ao tratamento das pessoas com necessidades especiais. A
protecdo social para pessoas com necessidades especiais €, obrigatoriamente, fruto da
consciéncia humana dos outros cidadaos mais ativos, reforcando todos os direitos socias do
cidadao de forma a garantir o bem-estar social no desenvolvimento da sustentabilidade. A
protecdo social tem como objetivo amparar os cidaddaos em qualquer situacao de caréncia,
discriminacao, desigualdade ou estigma, minimizando o risco social a que estdo sujeitos
(Relatorio Europeu de 2010 sobre o Desenvolvimento, cit in Meneses, 2014, p. 30).

Sendo assim, a protecao social como medida publica, na qual se oferecem aos seus

membros protecdo perante diversas dificuldades econémicas e socias, que poderdo ser
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motivadas pela auséncia ou por uma reducédo substancial do rendimento do trabalho, como
resultado de varias contingéncias (doenca, maternidade, acidentes de trabalho, desemprego,
invalidez, velhice e morte) fornecimento de cuidados de salde e fornecimento de beneficios
para familias com criancas. Deve perspetivar-se uma protecao social para o desenvolvimento
do pais e, mais especificamente, para as pessoas com necessidades especiais que enfrentam
muitas dificuldades no acesso a educacdo, a salde e ao emprego e também reforcar o
desenvolvimento inclusivo.

Um objetivo fundamental da protecao social é a acao concreta de valorizar os direitos
sociais com o principio de combater a pobreza e consequente exclusao social. De uma forma
mais alargada, define-se protecao social como: “um determinando conjunto de acodes
destinadas a combater a vulnerabilidade da vida das pessoas através da seguranca social,
proporcionando protecao contra os riscos e a diversidade ao longo de vida, através de
assisténcia social, disponibilizando pagamentos e transferéncias em espécie para apoiar e dar
oportunidades aos pobres, e através de esforcos de inclusdo que aumentem a capacidade
daqueles a quem o acesso a seguranca e assisténcia sociais € vedado.” (Relatério Europeu de
2010 sobre o Desenvolvimento cit in Meneses, 2014, p. 30).

Em relacdo a politica social, esta deve ser adaptada as caracteristicas externas em
que existe, nomeadamente 0s sectores em que se organiza, nos grupos sociais escolhidos
como alvo, no tipo de bens e servicos proporcionados, no tipo de administracao e instituicoes
em que se organiza, pelas finalidades especificas que expressa, nos direitos e garantias que
procura assegurar. A politica social concentra-se nas areas da salde, da seguranca social, da
habitacdo, nos problemas como a delinquéncia, o desemprego, a pobreza, tem como grupo-
alvos os mais velhos, os mais pobres e os portadores de deficiéncia e ainda, tem por
finalidade a valorizacao humana e promocao social. A politica social deve ser entendida como
uma responsabilidade humana coletiva e fruto de colabora¢des para o bem-estar social.

Deve também contribuir para o “desenvolvimento inclusivo”, assumido pelo Banco
Mundial (2004) como o desenho e a implementacdo de acdes e politicas para o
desenvolvimento socio-econémico e humano que procuram a igualdade de direitos para todas
as pessoas, independente de seu status social, género, condicao fisica ou mental, raca etc.

Este conceito valoriza a contribuicao de cada ser humano no processo de desenvolvimento.

2.5. A deficiéncia

A nocao de deficiéncia é “qualquer perda ou alteracao de uma estrutura ou de uma
funcao psicologica, fisiologica ou anatoémica. Podendos estas perdas ou alteracdes ser
temporarias ou permanentes, representando a exteriorizacao de um estado patoldgico e, em
principio, perturbacdes a nivel organico” (AraGjo cit in Meneses 2014, p. 34). Assim nds

entendemos a deficiéncia como uma perturbacao ao nivel do corpo humano que acontece em
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qualquer momento. Podemos dar um contributo para melhorar a vida deles envolvendo-os
mais na atividade social.

O Disability Discrimination Act (DDA) promulgado no Reino Unido em 1995 definia a
pessoa com deficiéncia como “alguém com uma diminuicdo fisica ou mental, com um efeito
adverso crénico e significativo que impossibilita o desempenho normal das atividades do dia-
a-dia” (cit in Giddens, 2013, p. 471).

Esta definicdo da deficiéncia inclui, por exemplo, pessoas com problemas de salde
mental, bem como pessoas que sofrem de desfiguracdo da cara, fugindo assim ao equivoco
comum que é entender a deficiéncia como algo que tem que ver predominantemente com
diminuicdes de mobilidade ou algo que é sobretudo congénito. Carvalho Freitas & Marques
(2009) entendem a deficiéncia como “a alteracdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, havendo um comprometimento da funcédo fisica, auditiva ou
visual.” Essa alteracdo podera levar a perda de autonomia para a pessoa e consequente leque
de problemas pessoais e sociais. A deficiéncia deve ser abordada na sua natureza “complexa,
dinamica, multidimensional e questionada” (Organizacdo Mundial da Salde, 2011, p. 4).

As deficiéncias fisicas e mentais podem ser congénitas ou adquiridas. Neste Ultimo
caso, geralmente sao o a resultado de doenca, lesao ou acidente (onde se incluem guerras e
calamidades naturais). Perante uma limitacdo fisica ou mental, as pessoas com deficiéncia
revelam incapacidade “para realizar uma atividade dentro dos limites considerados normais
para um ser humano” (Secretariado Nacional de Reabilitacao, cit in Carvalho, 2008, p. 210).

As vezes emprega-se o termo de “necessidades especiais”, um conceito que se
relaciona mais com a vida da pessoa na sociedade. Uma pessoa com necessidades especiais ou
atividade limitada é alguém que, se encontra impossibilitada de executar de forma
independente certas atividades ou tarefas, como resultado da sua condicdo de salde ou
deficiéncia fisica, mental, cognitiva ou psicolodgica, de natureza permanente ou temporaria.

Falar de deficiéncia é falar sobre o corpo humano, na sua salde biologica, psicologica
e mental. Também compreendemos a deficiéncia aqui como uma interacao dinamica entre
saude e fatores contextuais, tanto pessoais como ambientais. Pretendemos analisar a
interacao entre pessoas com deficiéncia e as barreiras comportamentais e ambientais que as
impedem de participar de forma plena e eficaz na sociedade.

Os problemas colocados pela deficiéncia verificam-se nos paises mais avancados e nos
paises em desenvolvimento, mas muito depende do grau de desenvolvimento econémico e da
cultura. Também existem diferencas entre as épocas na historia. Assim, o conceito e o
significado de deficiéncia nem sempre foram os mesmos, sofrendo alteracées de acordo com
a evolucdo das necessidades do ser humano e da propria organizacao e mundividéncia das
sociedades. Quase todas as pessoas terdo uma deficiéncia temporaria ou permanente em
algum momento das suas vidas, e aqueles que sobreviver até ao envelhecimento enfrentarao
dificuldades cada vez maiores com a funcionalidade dos seus corpos. A maioria das grandes
familias possui um familiar deficiente, e muitas pessoas nao deficientes assumem a
responsabilidade de prover suporte e cuidar de parentes e amigos com deficiéncias.

15



Perante esta ideia, € importante alargar o conhecimento da sociedade civil e conduzir
a uma evolucao conceptual de deficiéncia entendida como uma construcao subjetiva e nao
como uma realidade objetiva, decorrendo do facto dos individuos se inserirem no contexto do
sistema politico e social em que determinadas realidades, como a deficiéncia e as suas
representacoes sociais, mudam as condicoes de vida em sociedade.

Fernandes (2002, p.33) observa que “(...) os conceitos de norma e normalidade, sao
socialmente estabelecidos pela maioria representada pelo conjunto de individuos (...). E esta
maioria que estabelece as normas, entendidas estas como aquilo que se observa com mais
frequéncia e com as quais cada qual sera contrastado, derivando dai que os individuos
resultem classificados e etiquetados como normais ou anormais”.

De acordo com o manual “Accao Social na Deficiéncia” (Louro, 2001 cit in Meneses,
2014, p. 35) as deficiéncias podem ser classificadas em:

1. Deficiéncia intelectual: por exemplo, atraso mental (varios graus), deficiéncia na
memoria,

2. Deficiéncia psicologica: perturbacées da vigilia e da consciéncia, défices de
percepcao e da atencao, perturbacdées emocionais e de comportamento,

Deficiéncia de linguagem: défices de linguagem e fala e défices de comunicacao,

4. Deficiéncia auditiva: surdez neuro sensorial e surdez de transmissdao, bem como as
perturbacdes do equilibrio,

5. Deficiéncia de visao: inclui a auséncia de globo ocular, défices de visdo graves e
perturbacdes da acuidade visual e outras perturbacdes visuais, como por exemplo:
astigmatismo, estrabismo, miopia, daltonismo e défices do campo visual,

6. Deficiéncia de outros orgédos: inclui deficiéncia nos 6rgaos internos e nas suas varias
funcdes tais como, funcao cardiorrespiratoria, urinaria e reprodutiva,

7. Deficiéncias musculo-esqueléticas: inclui deficiéncias mecanicas ou motoras dos
membros tais como: amputacoes e paralisias - hemiplegia, paraplegia e tetraplegia,

8. Deficiéncia estética: inclui cicatrizes, deformidades e orificios anormais. Exemplo:
traqueostomia, ileostomia,

9. Deficiéencia nas funcbes gerais sensitivas e outras: inclui multideficiéncia,

incontinéncia de esfincteres e alteracdes da sensibilidade.

E mais ou menos comum considerar que um deficiente fisico é aquele que possui
perda ou alteracao substancial de uma funcao ou estrutura motora ou sensorial e, muitas
vezes, excluem-se as deficiéncias psiquicas. O problema de deficiéncia esta relacionado com
a doenca, impoténcia e fraqueza. E muitas vezes a deficiéncia é relacionada com
comportamentos socialmente inaceitaveis, o que pode provocar reacées de receio perante
pessoas com deficiéncia, especialmente aqueles com dificuldades mentais ou
comportamentais, que apresentam um comportamento violento ou inexplicavel.

Tom Shakespeare (cit in Browne 1998, p.93) sublinha que a deficiéncia deve ser vista
como uma construcao social, e um problema criado pelas atitudes da sociedade e nao pelos
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corpos. Incapacidade é a dificuldade ou limitacdo de levar a cabo uma tarefa considerada
importante na sociedade, inclusive a participacao na mesma.

Segundo esta abordagem, virada para as atividades e nao tendo como critério as
raizes dos problemas no organismo, como na “Acao Social para a Deficiéncia” em cima, foi
desenvolvida pela Organizacdo Mundial da Salde a seguinte lista de tipos de incapacidade:

a) incapacidade de locomocao,

b) incapacidade de ver,

¢) incapacidade de ouvir,

d) incapacidade de falar,

e) incapacidade de comunicacdao que incluem a auséncia ou reducao da capacidade

para escrever ou para ler e também comunicar através de simbolos ou gestos tanto

comunicar de forma simbolica ou nao-verbal,

f) incapacidade de pessoa se ocupar de tarefas diarias (atividades comuns da vida

diaria e coordenacdo de movimentos),

g) incapacidade de a pessoa se ocupar do cuidado pessoal (alimentacao, higiene

pessoal, excrecao e o vestir),

h) incapacidade face a situacao que decorre da dependéncia e da resisténcia fisica

face ao ambiente e face a outras situacoes fisicas,

i) incapacidade de comportamental que se refere ao plano educacional, seguranca

pessoal, a atividade profissional e ao relacionamento no meio familiar.

(cit in Carvalho 2008, p. 210-211).

As pessoas em geral encaram os portadores de deficiéncia pelas suas limitacdes e nao
pelas suas possibilidades. Parafraseando Goffman (2004, p. 7), se “um individuo que poderia
ter sido facilmente recebido na relagao social quotidiana possui um traco que se pode impor a
atencao e afastar aqueles que ele encontra, destruindo a possibilidade de atencao para
outros atributos seus”. No presente trabalho, defende-se que para compreender melhor o
contexto em que a pessoa com necessidades especiais se encontra, é necessario nao
generalizar todos os factos, mas sim, tentar perceber quais sdo as causas da deficiéncia e

considerar quais os efeitos sociais da sua incapacidade.

2.6. As politicas sociais relativamente a deficiéncia

Segundo Lino (1986 cit in Barbosa, 2004, p. 21), a plena realizacao da reabilitacao
profissional da pessoa portadora de deficiéncia s6 é alcancada quando o individuo reabilitado
tem condicoes de participar, novamente, no processo produtivo. Em relacao a essa ideia,
acreditamos que para atingir os objetivos no desenvolvimento humana é muito importante

sensibilizar as comunidades para combater pré-conceitos em qualquer ato de discriminacao
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social e desenvolver os programas e atividade sociais em todos os aspetos para que haja um
beneficio de sustentabilidade e garantir a esperanca de vida.

A melhoria de condicdes na participacao social pode ser realizada combatendo as
barreiras que afetam diariamente as pessoas com deficiéncia. Ja foi referido que a
inacessibilidade a espacos fisicos (por exemplo, escadarias) cria obstaculos a participacao e a
inclusao, e que a salde é também afetada por fatores ambientais. A desigualdade social é
uma das principais causas dos problemas de saude, inclusive da deficiéncia. Por vezes, é
dificil integrar as pessoas com deficiéncia fisica ou mental nas relagdes sociais por causa da
estigmatizacao social. Mais ainda, existem limitacdes nos conhecimentos sobre a condicao por
parte dos familiares de deficientes, no contexto de Timor-Leste.

Neste momento, a participacao social para cuidar dos deficientes nao esta equilibrada
e nao estdo criadas as estratégias mais adequadas para garantir a qualidade de vida dos
deficientes. Segundo a minha opinido, a qualidade de vida, por vezes, € mais dificil de
melhorar, porque as politicas sociais para os deficientes estdo dominadas pela politica de
interesses particulares ou de grupos. Para combater a desigualdade social é necessario um
forte compromisso e consisténcia politica e social mais rigorosa.

Em Timor-Leste os problemas sociais sao complexos, ligados ao quotidiano da
sociedade, tanto nas cidades como nas zonas rurais. Notam-se problemas na implementacao
do programa de sustentabilidade nas areas rurais do interior por causa da insuficiéncia de
dinheiro, da distancia e do tempo. Muitas vezes, por causa da pobreza e da falta de
infraestruturas as familias nas areas rurais tém mais dificuldade no acesso a salde e a
assisténcia social. Verifica-se, igualmente, a falta de informacdes e de recursos humanos para
dar assisténcia especial aos deficientes. Por outro lado, também faltam recursos humanos e
financiamento e os equipamentos para apoiar um Plano Estratégico de Desenvolvimento
naquelas areas. O Plano Estratégico de Desenvolvimento abrange trés areas fundamentais: 1.
Capital social para construcao de uma sociedade saudavel e na educacdo para responder as
necessidades sociais da populacao e promocao do desenvolvimento humano; 2. As fundacoes e
as infraestruturas produtivas necessarias para construir uma nagao, crescente, sustentavel e
interligada; 3. O desenvolvimento econdmico como meio de alcancar uma economia prospera,
moderna e com empregos para o povo. Através deste plano pretende-se garantir a longo prazo
para todos os cidaddos o acesso a educacao e ao emprego; estas serao as pedras basilares que
conduzirdo a independéncia econémica. A curto prazo é vital que a sociedade de Timor-Leste
continue a apoiar as criancas, as mulheres em risco de abuso, as familias pobres, os idosos e
outros grupos vulneraveis. E igualmente apropriado que a nacao apoie aqueles que lutaram
pela independéncia: os veteranos e as suas familias requerem reconhecimento e assisténcia
financeira apropriados. Na realidade, ndo ha equidade social na distribuicdo dos recursos
humanos e naturais contemplada nos programas de assisténcia, e nem sempre ha melhoria na
qualidade de vida dos deficientes.

Timor-Leste ratificou sete tratados de direitos humanos que abrangem a promocao e
protecdao dos direitos das pessoas com deficiéncia. Entre esses tratados encontra-se a
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Convencao sobre os Direitos da Crianca (CDC), na qual se estabelecem obrigacdes especificas
dos Estados para a protecdo dos direitos das pessoas com deficiéncia. Em Timor-Leste
existem, igualmente, varias normas e diretrizes internacionais. Embora nem todas sejam
juridicamente vinculativas, aclaram os deveres do Estado de promover e proteger os direitos
das pessoas com deficiéncia. Estas leis e normas serao referidas mais pormenorizadamente ao
longo da dissertacdo, quando forem pertinentes para os casos e problemas especificos
apresentados.

Em sintonia com os principios da Constituicdo de Timor-Leste, o Cddigo Penal
classifica os maus-tratos para com uma pessoa com deficiéncia como um crime punivel até
seis anos de prisao. Além disso, varias leis e regulamentos organicos fornecem uma base para
a concretizacao dos direitos das pessoas com deficiéncia no acesso a educacao, ao emprego e
a assisténcia social. Com base no Decreto-Lei 19/2008 sobre Subsidios para ldosos e Pessoas
com Deficiéncia, as pessoas com deficiéncias graves podem inscrever-se junto do governo
para receber assisténcia social. O Estatuto dos Combatentes da Libertacdo Nacional (Lei
9/2009) presta uma atencao especial as pessoas que se tornaram fisica ou mentalmente
deficientes na luta de libertacao nacional e oferece algumas protecoes especificas para esses
veteranos, incluindo o direito a dispositivos protéticos gratuitos. O Decreto-Lei 10/2008
(artigo 10.°) designa o Ministério da Solidariedade Social (MSS) como a entidade
governamental responsavel pela concecao, execucdo e coordenacao de atividades na area da
deficiéncia.

A melhoria de condi¢cées na participacao social pode ser realizada lidando com as
barreiras que afetam diariamente as pessoas com deficiéncia. Ja foi referido que a
inacessibilidade a espacos fisicos, por exemplo, cria barreiras a participacao e a inclusao, e
que a saude é também afetada por fatores ambientais. A desigualdade é uma das principais
causas dos problemas de saude e, consequentemente, da deficiéncia. Por vezes, é dificil
integrar as pessoas com deficiéncia fisica e mental nas relacdes sociais por causa da
estigmatizacdo social. Mais ainda, existem limitacées nos conhecimentos por parte dos
familiares de deficientes, no contexto de Timor-Leste.

Perante o exposto, € nossa opinido geral que as relacdes sociais marcadas pela
injustica e desigualdade sociais ndo permitem criar melhores condicées da vida, dificultando
o melhorar da qualidade de vida de todos os cidadaos. Devera reforcar-se a ideia de que o
apoio a portadores de deficiéncia passa pela ajuda técnica e pelo elevar da compreenséao,
contrariando as atitudes negativas. Estes costumam ser os primeiros passos para a criacao de
ambientes mais acessiveis a pessoas com deficiéncia. E muito importante criar um sistema de
assisténcia social mais qualificado para garantir a esperanca de vida e nao permitir exclusoes

sociais.
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2.7. Os dispositivos de assisténcia

Em Timor-Leste a maioria da populacdo vive em areas rurais e montanhosas, o que
dificulta o seu acesso aos servicos de salde e outros. H4 também pessoas que nao recebem
tratamento de salde por falta de informacdo. Para as pessoas com deficiéncia a situacao
ainda é mais dificil e é ai que os dispositivos de assisténcia podem ser uma grande ajuda e
permitir o seu envolvimento em atividades sociais.

Bersch (2008, p. 3) define dispositivos de assisténcia ou tecnologia assistiva como
“todo e qualquer item, equipamento ou parte dele, produto ou sistema fabricado em série
ou sob medida, utilizado para aumentar, manter ou melhorar as capacidades funcionais das
pessoas com deficiéncia”. Cook e Hussey (1995), uns dos primeiros autores sobre estes
objetos, em inglés assistive devices, dao uma definicdo mais abrangente: “uma ampla gama
de equipamentos, servicos, estratégias e praticas concebidas e aplicadas para minorar os
problemas funcionais encontrados pelos individuos com deficiéncia”. Podemos pensar em
bengalas, cadeiras de rodas, mas também oéculos, aparelhos auditivos e proteses. Para além
disso, surgiu outro tipo de tecnologias, as chamadas Tecnologias de Informacao e
Comunicacao (TIC), que possam ajudar a integrar os portadores de deficiéncia na sociedade.

Apresenta-se de seguida um conjunto de dispositivo de assisténcia:

A. Para ajudar na mobilidade:

I

Figura 2 - A bengala

Fonte: https://www.tuasaude.com/como-usar-a-bengala-corretamente/

Um suporte que ajuda no equilibrio e da mais liberdade de movimento.

Figura 3 - A cadeira de rodas

Fonte: http://www.culturamix.com/cultura/curiosidades/invencoes/invencao-da-cadeira-de-rodas/

A cadeira de rodas é utilizada por pessoas que nao, ou dificilmente, conseguem andar.
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1

Figura 4- A muleta

Fonte:
http://www.cirurgicavidaesaude.com.br/media/catalog/product/cache/1/image/9df78eab33525d08d6
e5fb8d27136€95/m/u/muleta_axilar_madeira_par_indai_.jpg

Muletas ajudam a andar sem apoio dos membros inferiores.

Figura 5 - A muleta de antebraco ou canadiana

Fonte: http://www.quadrilcirurgia.com.br/uploads/2/1/6/4/21640990/4896662.png?149

As muletas canadianas possuem uma espécie de algema que permite que a mao fique livre

sem retirar a muleta do antebraco.

Figura 6 - A bicicleta de mao

Fonte:
https://tse4.mm.bing.net/th?id=0IP.zcEWTOVr37d40zXxzEX6xgEsDh&pid=15.1&P=0&w=213&h=161

Estas bicicletas, de trés rodas, ajudam a percorrer distancias maiores.
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Figura 7 - Andarilho

Fonte:
https://tse4.mm.bing.net/th?id=0IP.zcEWTOVr37d40zXxzEX6xgEsDh&pid=15.1&P=0&w=213&h=161

Andarilho tradicional (sem rodas): Permite andar lentamente mas com maior estabilidade

desde que o paciente eleve, a cada passo, completamente do chao o passo do andarilho.

s Bices-

Figura 8 - Andarilho com rodas frontais

Fonte: http://www.elosdeternura.pt/wp-content/uploads/2016/09/artifofo-andarilho-BIORT-duas-
rodas-frontais-B244.jpg

O andarilho com rodas frontais: apoia o paciente a manter um padrao de marcha mais
aproximado do normal do que com andarilho tradicional, contudo as rodas reduzem a

estabilidade.
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Figura 9 - Andarilho com quatro rodas

Fonte:
http://www.gestusenior.com/WebRoot/ce_pt/Shops/960653547/5601/6333/BFD9/1CB5/8792/C0A8/19
10/0D3A/andarilho6.gif

0 andarilho com quatro rodas: apoio, principalmente para individuos que necessitam de parar
e descansar com frequéncia. As rodas tornam a deslocacdo menos cansativa. Muitos destes

aparelhos, tal como aquele na fotografia, tém também um assento.

www.shutterstock.com - 178582085

Figura 10 - Ankle protection

Fonte: http://image.shutterstock.com/z/stock-photo-man-with-broken-ankle-wearing-ankle-support-
with-walking-crutches-isolate-white-background-178582085.ipg

Para substituir o pé amputado ou proteger e apoiar o pé malformado.
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Figura 11 - Partial foot amputation

Fonte:
http://2.bp.blogspot.com/_8nxrLuHxLoA/SuRyTXtakdl/ AAAAAAAAADo/CK2VHrIMpHc/s400/cleg.jpg

Equipamento alternativo de apoiar ao pé para continuar a movimentacao depois de

amputacao parcial.

Figura 12 - Prosteses

Fonte: https://3.imimg.com/data3/QT/XL/MY-10087790/lower-limb-prosthesis-250x250.jpg

Na fotografia, prosteses para pernas amputadas.

Figura 13 - Mao artificial

Fonte:
http://s2.glbimg.com/udIT9gD9IrDUxJ_P_gKlbKy3iXY=/0x0:2788x2412/695x601/s.glbimg.com/po/tt2/f/original/20
14/08/22/00427127_1.jpg

Dispositivo artificial para substituir a mao original perdida.
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Figura 14 - Ortotese

Fonte:
https://tse4.mm.bing.net/th?id=0IP.BlvfBWjA98RaTfA1hgxhWgEsDh&pid=15.1&P=0&w=201&h=152
Uma ortdtese é uma aparelhagem destinada a um 6rgiao, de um membro ou segmento de

membro, ou a deficiéncia de uma funcdo. Por exemplo, utilizados por poliomieliticos,

hemiplégicos, escolioticos.

Figura 15 - Oculos

Fonte: http://img.ibxk.com.br/2012/6/materias/108072015491944.jpg

Oculos melhoram as capacidades visuais.

Figura 16 - White cane

Fonte: https://www.maxiaids.com/media/thumbs/0001/0001644-4-section-alum-folding-cane-with-rolling-tip-44-
in.jpg

Uma bengala branca apoia pessoas com cegueira; modelos avancados indicam as ruas e o0s

sinais de transito.
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Figura 17 - Aparelho auditivo

Fonte:
http://www.tecnologiadigitalshop.com/loja/media/catalog/product/cache/1/image/5e06319eda06f02
0e43594a9c230972d/f/i/file_1_1.jpg

Aparelho para melhorar as capacidades auditivas.

Figura 18 - Motocicleta de trés rodas

Fonte: https://tulusbudiprasetyo.files.wordpress.com/2012/04/040512_0834_eksistensid7.jpg?w=1000

Esta mota é semelhante a uma mota normal, mas com adaptacbes que permitem aos
deficientes utilizarem o equipamento. Utilizado para percorrer distancias maiores; este
equipamento possui um motor que permite aos utilizadores movimentarem-se em subidas

mais acentuadas contrariamente a bicicleta de mao.

Segundo Manzini (2005, p. 82), “Os recursos de tecnologia assistiva estao muito
proximos do nosso dia-a-dia. Ora eles nos causam impacto devido a tecnologia que
apresentam, ora passam quase despercebidos. Para exemplificar, podemos chamar de
tecnologia assistiva uma bengala, utilizada por nossos avos para proporcionar conforto e
seguranca no momento de caminhar, bem como um aparelho de amplificacao utilizado por
uma pessoa com surdez moderada ou mesmo veiculo adaptado para uma pessoa com
deficiéncia”.

Em relacao a esta matéria, a realidade social do povo timorense é dificilima, porque
tem pouco apoio para o acesso as novas tecnologias. Devemos apontar que nas areas rurais os
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computadores e telefones sao raros, e que nas zonas urbanas efetivamente existem alguns
elevadores, mas sem etiqueta de instrucao. Precisa-se um reforco da tecnologia assistiva para
sustentar ou melhorar a vida, por exemplo, os equipamentos da educacao para as criancas
com deficiéncia.

Em Timor-Leste existem desde 2005 na legislacdao referéncias aos dispositivos de
assisténcia. Esta, por exemplo, contemplado no seguinte caso que se prende com o Centro
Nacional de Reabilitacao: a lei N°. 37/2012 de 1 de agosto no artigo 6° afirma que “o CNR tem
como missao promover a reabilitacao das pessoas com deficiéncia, através da prestacdo de
servicos especializados, bem como a inclusao e a promocao dos seus direitos, de forma a
garantir a igualdade de oportunidades, o combate a discriminacdo e a participacao das
pessoas com deficiéncia em todas as areas da vida social”. Neste momento os parceiros
internacionais que trabalham junto com o CNR através de fundos financeiros, equipamentos e
recursos humanos para reforcar o servico de assisténcia social sdo o Cambodia Trust, JICA,
Canadian Fund, a Embaixada do Jap&do, a Embaixada da Indonésia, a Order of Malta e a Rotary
Club.

Os dispositivos de assisténcia sao disponibilizados pelos servicos sociais do governo
sem despesas para os utentes. Legalmente o CNR recebe os fundos publicos, para a aquisicao

dos recursos necessarios.
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Capitulo Ill - Condicées de vida dos
deficientes em Timor-Leste

3.1. Sobrevoando Timor-Leste

Neste capitulo apresentam-se, como contexto da problematica central desta dissertacao,
primeiro alguns dados basicos sobre Timor-Leste, complementares a informacao ja presente

nos capitulos anteriores.

3.1.1. Histéria

Timor-Leste ou Timor Lorosae (Timor do Sol Nascente) é um dos mais recentes paises
do mundo. O seu territorio ocupa metade da ilha de Timor, situada entre a Indonésia e a
Australia. Atualmente, e devido as recentes escavacdes na gruta de Lene Hara, em Tutuala,
esta provado que a ocupacao de Timor-Leste pelo Homem data de, pelo menos, ha cerca de
35.000 anos atras. A primeira referéncia a Timor-Leste é de 1225, feita por um viajante
chinés que mencionou o facto de a Ilha estar a atrair mercadores devido as suas extensas
florestas de sandalo. A proximidade de Timor-Leste as principais rotas de comércio e a sua
abundancia de sandalo, levou a que portugueses visitassem a ilha (desde 1515) e iniciassem a
sua colonizagdo. Também os holandeses tinham postos de comércio na ilha, cujo territorio no
século XIX foi dividido entre os dois poderes europeus.

Durante a segunda Guerra Mundial, os japoneses ocuparam a Ilha, mas nao
conseguiram invadir a Australia, como foi a sua intencao. Apos a segunda Guerra Mundial, o
dominio portugués foi restabelecido, tendo permanecido até 1975. A 28 de Outubro de 1975,
declarou-se a independéncia de Portugal, com a instituicdo da RepuUblica Democratica de
Timor-Leste, mas foi logo em Dezembro depois ocupado pela Indonésia. Os timorenses
lutaram contra esta ocupacdo por trés pilares importantes: a Frente Armada (FALINTIL), a
Frente Clandestina (Juventude) e a Frente Diplomacia dirigida pelo senhor José Ramos-Horta
no exterior. Durante os 24 anos da ocupac¢do pela indonésia o povo confrontou-se com a
violacao dos direitos humanos por diversas formas de violéncia extrema perpetrada pelos
Indonésios. Em 1999 a Indonésia cedeu a pressao internacional e concordou com organizacao
de um referendo sobre a independéncia de Timor-Leste. Este teve lugar no dia 30 de augusto
e a larga maioria da populacdo escolheu a restauracdo da independéncia, que depois de um
periodo de transicao foi oficializado em 20 de maio de 2002.

Atualmente, 80% das familias em Timor-Leste vive da agricultura como meio de
subsisténcia, estando envolvendo nesta economia de subsisténcia um grande numero de
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trabalhadores nao remunerados que partilham lacos familiares. Eles cultivam arroz,
mandioca, milho, feijao, bata doce, batata, e dedicam-se a criacdo de animais ou a outras
atividades temporarias para sustentar a vida familiar. Os rendimentos sdao baixos e ainda por
cima ndo ha orientacdo clara para escoar os produtos agricolas. A condicdo precaria das
infraestruturas nas areas mais remotas faz com que a populacdo ndao consiga vender os
produtos agricolas que produz em outras zonas ou mercados. Assim, as familias que vivem na
area rural e tém um numero de filhos mais elevado ndo auferem de rendimentos suficientes.
A atividade econdmica esta concentrada em Dili, a capital, ndo se estendendo a outras areas
urbanas e, muito menos, as areas rurais. Estas condicdes sdo razdes para o elevado nimero de
emigrantes timorenses para outros paises (em 2015, um total de 37.311 ou seja, 3,2 % da
populacao: 20.334 homens e 16.977 mulheres).

Timor-Leste atualmente encontra-se dividido em treze distritos: Lautem, Viqueque,

Baucau, Manatuto, Dili, Aileu, Manufahi, Liquica, Ermera, Ainaro, Bobonaro, Cova Lima, e
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Figura 19 - Mapas de localizacao dos distritos em Timor-Leste

Fonte: https://pt.mapsofworld.com/timor-leste/

Cada distrito é dividido por subdistritos e estes em sucos. O suco € a mais pequena
divisao administrativa do governo, que pode ser composto por uma ou mais aldeias. Em
Timor-Leste existem 498 sucos no territorio, numa média de 7 por subdistrito. O Distrito de
Baucau é o que tem maior nimero de sucos, 63, e o distrito de Ainaro o que apresenta menos
divisoes, 21 sucos.

Como ja referido em capitulos anteriores, o pais enfrenta desafios e problemas
enormes que devem permanecer na linha da frente de um plano de organizacao e

desenvolvimento do territdrio. Muitos cidadaos sofrem diariamente com a pobreza e
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condicoes precarias de vida. Os resultados do censo de 2010 demonstraram que havia entao
muitas pessoas em situacoes de extremo desfavorecimento e privacao, sem acesso a servicos
basicos e condicoes de habitacao decentes, cuidados de saude.

Um problema para a boa governacao do pais € a existéncia, constatada pelo autor, de
corrupcao e nepotismo. Este é um dos grandes problemas que trava o processo de
estabelecimento de um estado social como declarado na Constituicao, e a realizacao de um

plano estratégico de desenvolvimento nacional.

3.1.2. Geografia

Timor é uma ilha de origem sedimentaria, criada pela formacdao de rochas
constituidas de sedimentos de origem biologica. Timor-Leste possui um territorio de
aproximadamente 15 mil km2, tem um comprimento maximo de 275 Km e uma largura

maxima de 100 Km. A capital Dili, localiza-se na costa norte.
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Fonte: http://www.enciclopedia com pt/articles phpZarticle_1d=906.

Figura 20 - Mapa de localiza¢do do Timor-Leste

O pais atualmente tem como recursos naturais milho, mandioca, banana, ananas,
arroz, café, canela, mel, petroleo, gas natural, ouro, pedra de marmore, entre outros. Os
investimentos estrangeiros no ambito das oportunidades de negdcio e os investimentos em
varios outros setores da economia, tém trazido a Dili uma nova energia e um novo estilo,
assim como a abertura de hotéis, restaurantes e bares. Estabeleceu-se a cooperacdo, por
exemplo na area da educacao, com outros paises, como Australia, Portugal, Indonésia, Japao,
Estados Unidos da Ameérica, Corréa do Sul, China, Europa, e Nova Zelandia, onde se

ofereceram bolsas de estudos para os timorenses.
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3.1.3. Demografia

No ano 2015, a composicao habitacional do pais era de 1.179.654 habitantes, nimero
que ja aumentou para 1.310.000 em 2016. A densidade demografica do territorio é de 75,3
habitantes por km2. Culturalmente e socialmente, a populacdo timorense é muito diversa,
contando também com descendentes de portugueses, arabes e chineses (Schouten, 2001, p.
157-171).

Quanto a situacao linguistica, a Constituicdo da Republica Democratica de Timor-
Leste, mais concretamente no Artigo 13.° sobre as linguas oficiais e linguas nacionais,
declara-se o seguinte: 1. O Tétum e o Portugués sdo as linguas oficiais da Republica. 2. O
Tétum e as outras linguas nacionais’ sdo valorizadas e desenvolvidas pelo Estado.

A maioria da populacdo professa a religido crista catolica (84,2%), mas verifica-se
igualmente o islao (3,2%), crencas tradicionais (11,1%), e outras como o protestantismo (6%) e
o budismo (1,5%). O indice de Desenvolvimento Humano (IDH) é de 0,595 (PNUD 2014) - médio
e, segundo dados de 2015, a taxa de analfabetismo é de 47%.

Na area econdmica, a moeda utilizada em Timor-Leste é o dolar americano e,
segundo uma estimativa de 2014, o Produto Interno Bruto (PIB) do pais era de 2,23 bilhdes
USS, sendo o PIB per capita de 5.479 USS. Num pais onde a expetativa de vida se fixa nos 63
anos, a forca de trabalho é constituida por cerca de 450 mil trabalhadores, sendo as
principais atividades econdémicas, além da funcao publica, a agricultura, o comércio e a

exploracdo de petréleo’.

3.2. O quotidiano das pessoas com deficiéncia em Timor-Leste

A maior parte das pessoas com deficiéncia em Timor-Leste vive com a familia. A
topografia montanhosa de Timor-Leste os isolamentos de certas zonas afetam a populacao em
geral, mas tornam-se mais pesadas para as pessoas com deficiéncia.

Verifica-se igualmente junto da sociedade algumas ideias negativas, que nao
valorizam a dignidade das pessoas com necessidades especiais ou deficiéncia, pois nao sao
consideradas como pessoas produtivas, incapazes de sustentar a vida familiar.

Como o rendimento familiar é geralmente baixo ou até mesmo insuficiente, as pessoas com
necessidades especiais e deficiéncia padecem de muitos problemas de salde e de ma
nutricdo. Também nado sao raras as situacdes em que as proprias familias praticam atos de
violéncia, seja por falta de paciéncia, como também por falta de conhecimento de como
cuidar destes familiares. Pode ocorrer violéncia fisica, psicologica ou verbal. Nalguns casos, a

familia separa-se da pessoa com deficiéncia, colocando-a em lugar indigno, por exemplo

! como por exemplo tétum terik, Makasae, Galole, Fataluku, Tokodede
2 Dados retirados de http://www.suapesquisa.com/paises/timor_leste/
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pondo-a fora da casa ou numa habitacdo sem higiene. Pode ocorrer também violéncia
psicoldgica ou verbal.

A par disto existem mesmo diversos preconceitos e ideias negativas sobre a
deficiéncia. Este facto pode verificar-se em Timor-Leste, mas também em outros locais, no
mundo inteiro. Na Europa, por exemplo pessoas com epilepsia durante muito tempo eram
consideradas como possuidas pelo diabo, ou noutras zonas e épocas, por uma divindade.
Como por exemplo na Gra-Bretanha, onde, segundo Ken Browne (1998, p. 92), as pessoas com
doencas mentais foram encaradas com desconfianca, apontadas como vitimas de possessao
satanica ou alvo de feiticaria, por isso foram abandonadas ou escondidas pela comunidade.

Para fomentar a melhoria das condicdes de vida e de saude dos deficientes é
necessario compreender melhor a construcdo social da deficiéncia prevalente em Timor-
Leste. Segundo Browne (1998, p. 92), a construcao social implica que aspetos importantes,
como a saude, a doenca ou a deficiéncia, sejam influenciadas por atitudes, acbes e
interpretacoes por parte dos membros de sociedades. Moon e Gillespie (2005, p. 91) afirmam,
neste contexto: “Uma posicdo tedrica importante na sociologia médica analisa a forma como
os fenomenos socioldgicos (como a saude e a doenca) sdo “construidos’, isto &, criados e
entendidos a luz dos padrdes sociais predominantes que, em geral, refletem os padroes dos
grupos dominantes na sociedade”.

A salde pode ser definida como sendo o estado em que o individuo é capaz de
funcionar normalmente dentro de uma rotina diaria habitual, na linha de Talcott Parsons
(1951). De acordo com Browne (1998, p. 93), a Organizacdo Mundial de Salde indica que
salde é um estado fisico, mental e de bem-estar social, ndo se resumindo meramente a
auséncia de doenca ou enfermidade. Esta Ultima, geralmente, refere-se a uma condicao
biologica ou mental, como por exemplo a tensdo arterial elevada que, em muitos casos,
envolve sintomas clinicamente diagnosticados. Doenca refere-se a sensacao subjetiva de mal-
estar ou a problemas de salde de natureza diversa, contudo é possivel ter uma doenca e nao
se sentir doente, assim como se sentir mal e nao ter qualquer doenca.

A deficiéncia é frequentemente associada a caracteristica desfavoraveis. No contexto
social de Timor-Leste as pessoas com deficiéncia, muitas vezes, veem-se confrontadas com
atitudes negativas de grande intensidade, como agdes de violéncia e atos de repulsa levados a
cabo pela sociedade dita normal. Pode-se considerar que a deficiéncia é criada por pessoas e
grupos que nao tém em consideracdo as necessidades daqueles que nao cumprem o ideal
social do que é “normal”. Se alguém nao se enquadrar num perfil predeterminado como
“normal” sera discriminado pela sociedade. Isso nao s6 acontece por atos de violéncia como
também por atos de indiferenca que se refletem na falta de preocupacdo ao serem criados
espacos ou infraestruturas, como por exemplo lugares de estacionamento, pavimentos onde
se torna dificil locomover cadeiras de rodas ou a deslocacao de pessoas invisuais, edificios
com acessos dificeis ou, até mesmo, impossiveis para aqueles que perderam o uso dos seus

membros inferiores.
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No presente trabalho, considera-se que é essencial melhorar as condicdes de salde,
que deve comecar pela preocupacao e pelos cuidados dos familiares e membros da
comunidade para com os doentes ou portadores de deficiéncia. Adicionalmente, é urgente
especializar os varios profissionais de salde e melhorar o acesso a salde, através da
cooperacao e colaboracao entre a sociedade e outras instituicées. Em Timor-Leste as pessoas
com doenca mental nao dispéem, até a data, de uma instituicao especifica, tal como uma

associacao para elas, mas ja ha instituicoes que dao apoio a pessoas com deficiéncia fisica.

3.2.1. Cultura e Estigmatizacéo

Tylor definiu cultura como “um todo complexo que inclui conhecimento, crenca, arte,
morais, leis, costumes e todas outras capacidades e habitos adquiridos pelo Homem enquanto
membro da sociedade” (Tylor, 1920, p. 1). Seguindo os contributos de Lévi-Strauss, Denis
Cuche em Correia (2013) defende que “Qualquer cultura pode ser considerada como um
conjunto de sistemas simbolicos em cujo primeiro plano figura a linguagem, as regras
matrimoniais, as relacdes economicas, a arte, a ciéncia, a religido. Todos estes sistemas
visam exprimir certos aspetos da realidade social, e mais ainda, as relacées que os dois tipos
de realidade mantem entre eles e que proprios sistemas simbolicos mantem uns com os
outros.” (cit in Correia 2013, p. 12).

Culturalmente, em Timor-Leste, a estigmatizacao de que sao alvo os deficientes
fisicos surgem como uma das primeiras dificuldades. E comum os deficientes fisicos sentirem-
se discriminados e marginalizados como consequéncia da sua deficiéncia. Tal como esclarece
Goffman (1982), o subsistema dos estigmatizados coexiste com o subsistema dos “normais”,
sendo que “estigmatizado” se refere a deficientes fisicos, a minorias étnicas, raciais ou
religiosas. Para este autor existem trés tipos de estigma: “Em primeiro lugar, ha as
abominacdes do corpo - as varias deformidades fisicas. Em segundo, as culpas de carater
individual, percebidas como vontade fraca, paixdes tiranicas ou nao naturais, crencas falsas e
rigidas, desonestidade, sendo essas inferidas a partir de relatos conhecidos de, por exemplo,
distarbio mental, prisao, vicio, alcoolismo, homossexualidade, desemprego, tentativas de
suicidio e comportamento politico radical. Finalmente, ha os estigmas tribais de raca, nacao
e religido, que podem ser transmitidos através de linhagem e contaminar por igual todos os
membros de uma familia” (Goffman, 1982, p. 7).

Oliver (1993) reflete sobre as limitacdes e obstaculos colocados as pessoas com
deficiéncia fisica, sejam elas a dificuldade de locomocdo ou a falta de assisténcia ou um
atendimento mais adequado. O autor observa ainda que no caso de um deficiente fisico,
raramente € possivel ocultar o estigma, o que, em determinados contextos, os torna
extremamente vulneraveis a estigmatizacdo. Articula assim os seus pensamentos com a

distincao classica de Goffman entre estigma desacreditavel e estigma desacreditado.
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Em Timor-Leste, existe a lei n.® 4/2012, que diz respeito a Lei do trabalho, que no
artigo 6 n.° 2 estabelece que “nenhum trabalhador ou candidato a emprego pode ser, direta
ou indiretamente, beneficiado, prejudicado, privado de qualquer direito ou isento de
qualquer dever em razao, nomeadamente, de cor, raca, estado civil, sexo, nacionalidade,
ascendéncia ou origem étnica, posicao social ou situacao econémica, conviccdes politicas ou
ideoldgicas, religido, instrucdo ou condicao fisica ou mental, idade e estado de salde”. Mas
na realidade social isto ndo se concretiza, pois, as pessoas com deficiéncia enfrentam
dificuldades para entrar no campo de trabalho, por causa da sua condicao fisica ou falta de
formacao prodpria, ou por outras razoes ainda.

Este facto deve-se também a falta de controlo entre os multissetores na
implementacao do programa de inclusao social em que se protegem os direitos dos portadores
de deficiéncia fisica, sendo um deles o direito a ser reconhecido como pessoa de valor, o

direito a ver reconhecidas as suas capacidade e habilidades profissionais.

3.2.2. Oportunidade de envolvimento nas atividades sociais

A problematica da integracao das pessoas com deficiéncia na sociedade tem como
questao principal “como”? Para responder, devemos considerar a dinamica da sociedade e
reforcar a relacdo que existe entre sistema de relacdes sociais de nivel macro e sistema
sociais de nivel micro.

Em Timor-Leste, as ONGs e o governo que implementam programas de integracao so
encontram colaboracao por parte de algumas instituicbes privadas, nao constituindo a
sinergia necessaria para reforcar os servicos e combater a desigualdade social. No nosso
trabalho empirico vamos explorar a condicao real das pessoas com deficiéncia que utilizam os
dispositivos de assisténcia e a sua funcao para a (re)integracdo na sociedade.

O problema da deficiéncia encontra-se ligado a comportamentos sociais que remetem
para o conhecimento geral na educacao sobre a deficiéncia na sociedade. Em Timor-Leste, as
pessoas com deficiéncia enfrentam a falta de apoio social, porque os recursos humanos dos
servicos governamentais sao poucos, € as ONGs nao se encontram presentes em todos os
distritos, subdistritos, sucos e aldeias nas areas rurais. A situacdo agrava-se quando as pessoas
com deficiéncia ndo sdao consideradas pelas proprias familias, como nao fazendo parte da
sociedade. Acrescente-se que existe uma grande dificuldade em obter dados fixos sobre o
numero de pessoas com deficiéncia a residir em areas rurais, mas estes dados encontram-se

agora a ser recolhidos por algumas ONGs.
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Capitulo IV - Metodologia

Neste estudo usar-se-d uma abordagem de metodologia qualitativa. Essa opcao
permite recolher informacao mais diversificada e aprofundada e corresponde melhor aos
objetivos do nosso estudo, que implicam nao apenas o registo, mas também o entendimento

acerca dos dispositivos de assisténcia e as questdes de exclusao e inclusio associadas.

4.1. Ametodologia qualitativa e a sua utilizacdo neste estudo

Pela metodologia usada na pesquisa empirica encontramos os dados no terreno, para
posterior analise e interpretacdo. Muito (til para a nossa tematica sera o contacto com as
pessoas que sentem na pele a condicao de “deficiente” e assim podemos tentar perceber os
seus sentimentos e pensamentos. De acordo com Quivy e Van Campenhoudt (1992, p. 41), a
intencdo dos pesquisadores em ciéncias sociais ndo € s6 descrever, mas compreender os
fenomenos e para isso torna-se fundamental recolher dados que promovam a inteligibilidade
do fenémeno.

Dentro dos estudos de investigacao qualitativos, o desenho da investigacao emerge
normalmente da propria investigacdo e assim podem-se tomar decisdes durante o decurso do
proprio estudo, sempre procurando prevenir a existéncia de subjetividade, tanto na recolha

de dados como na interpretacao destes.

4.2. Técnicas de recolha de dados

De entre as varias formas possiveis da pesquisa qualitativa, apresentam-se as trés que

pareciam as mais apropriadas a este estudo de caso e que efetivamente foram utilizados:
4.2.1. Entrevista

A entrevista € um processo de pergunta e resposta entre o entrevistador e o
entrevistado sobre um assunto ou um problema que precisa de ser conhecido e
compreendido. Esta € uma técnica de recolha de dados que consiste num dialogo entre
entrevistador e entrevistado e na qual o investigador recolhe dados que analisa
posteriormente (Lundin, 2016, p. 162). Por outro lado, a entrevista pode ser definida como

um processo de interacao social entre duas pessoas na qual uma delas, o entrevistador tem
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por objetivo a obtencao de informacdes do outro, o entrevistado. Este processo de
comunicacdo com o propodsito de obter dados concretos baseia-se num guido de orientacao
claro que envolve as perguntas e respostas.

No estudo que aqui se expoe, foram levadas a cabo entrevistas semiestruturadas
dirigidas aos atores principais desta investigacao - os deficientes e as associacdoes que 0s
cuidam. Apesar de se pretender efetuar entrevistas face a face, por razbes praticas e com
consideracao pelas circunstancias, as entrevistas foram realizadas com a presenca de
cuidadores e/ou outros profissionais técnicos. Esta situacdo ja era prevista antes de ir para o
terreno, devido as caracteristicas das pessoas objeto de estudo, portadores de deficiéncia.

Procurou-se recolher dados que estejam diretamente relacionados com o topico a que
se refere a pesquisa, e a técnica da entrevista foi usada para realizar a recolha de informacao
junto daqueles que tém um bom conhecimento sobre o problema alvo de investigacao, pela
sua experiéncia, seja pessoal ou profissional.

A area territorial escolhida para a recolha de dados foi a capital de Timor-Leste, Dili.
Foram efetuadas entrevistas semiestruturadas com vinte e cinco pessoas no CNR em Becora,
Dili. Foram entrevistados 19 utentes e 6 membros da equipa que presta cuidados e assisténcia
social, a qual tem como funcdes aconselhar utentes e familiares e coordenar o trabalho com
outros departamentos de prestacao de servicos a pessoas com deficiéncia. Os utentes, foram
entrevistados acompanhados por quatro responsaveis. As entrevistas semiestruturadas
permitiram ao entrevistador ndo s6 colocar questdes relacionadas com o tema, mas também
proporcionaram outras discussées durante toda a entrevista (Sampieri, Collado, Lucio, 2013
cit in Matos, 2015, p. 13). O objetivo destas entrevistas foi compreender o tratamento e os
servicos sociais fornecidos pelas instituicdes as pessoas com deficiéncia, com atencao especial
ao uso e a funcao dos dispositivos de assisténcia. Interligadas com essas informacgdes, a

biografia e a experiéncia pessoal dos entrevistados eram outros topicos importantes.

4.2.2. Observacao

A técnica da observacdo é um método que é utilizado para levantar os dados
primarios sobre o problema que vai ser investigado, através da observacdo participativa
diretamente na area de pesquisa.

De acordo com Quivy e Van Campenhoudt (1992), a observacao engloba o conjunto
das operacbes através das quais o modelo de analise (constituido por hipdteses e por
conceitos) € submetido ao teste dos factos e confrontado com dados da observacado. Para
levar a bom termo o trabalho de observacdo, é importante responder as trés perguntas
seguintes: o que observar? Em quem? E como?

A observacao consiste num procedimento muito importante, que permite acompanhar
a situacao, participar na realidade e tentar procurar dados relacionados com as perguntas
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propostas para a pesquisa. A observacao no terreno permite descobrir elementos ou dados em
falta, sem a intervencao de interpretacao por terceiros. Também podem ser encontradas
situacdes que nao correspondem aos depoimentos nas entrevistas, e nestes casos contribui
para a qualidade de pesquisa explorar o porqué dessa incongruéncia.

Na pesquisa realizada por néds, foram efetuadas observacdes diretas todos os dias, na
hora de servico (8h-17h) de segunda feira até sexta feira durante dois meses (Janeiro e
Fevereiro) de 2017, aproveitando neste tempo também fazer entrevistas com deficientes
noutras associacbes. Também se observou o funcionamento da assisténcia social prestada no
CNR, inclusive a sua disponibilizacdo de ferramentas de assisténcia as organizacdes nao

governamentais.

4.2.3. Focus group discussion

Focus group discussion ou grupo de discussao é um processo de recolha de
informacdes ou dados sobre um assunto que se baseia numa “conversa” conjunta, orientada
pelo moderador. Os membros do grupo por regra sao selecionados com base no seu
conhecimento ou experiéncia relativamente as questdes estudadas pelos investigadores.
Segundo Patton (2002, p. 385 cit in Flick, 2009, p. 181), “uma entrevista tipo grupo focal é
uma entrevista com um pequeno grupo de pessoas sobre um topico especifico. Em regra, os
grupos sao formados por 6 a 8 pessoas que participam da entrevista por um periodo de 30
minutos a 2 horas”.

De acordo com Morgan (1997 cit in Correia, 2013, p. 33), “Os grupos focais sao
basicamente entrevistas em grupo, cujo foco principal é o grupo, € ndo o mero intercambio
de perguntas e respostas entre o pesquisador e integrantes do grupo. A interacdo entre os
membros do grupo esta baseada em tdpicos especificos que sao trazidos pelo pesquisador que
geralmente assume o papel de moderador do grupo”. Estes grupos de foco servem, nao so
para explorar novas areas pouco conhecidas, mas também para aprofundar e definir outras
questodes, por exemplo de natureza cultural, e avaliar opinides, experiéncias e atitudes.

Nas sessdes, € fundamental o papel do moderador. Deve ser “flexivel, objetivo,
empatico, persuasivo, um bom ouvinte” (Fontana e Frey, 2000, p. 652). Tendo como funcao
impedir que participantes individuais ou grupos parciais dominem, com as suas contribuicées
a entrevista e, consequentemente, todo o grupo.

No processo de discussao, no presente estudo de caso foi utilizado um guiao escrito,
elaborado para fomentar a discussdo com as pessoas com deficiéncia, um representante de
cada familia e os profissionais técnicos que tratam as pessoas com deficiéncia e ainda todos
aqueles que tém um conhecimento sobre as questdes estudadas pelo pesquisador, como o
Secretario Asosiasaun Defisiensia de Timor-Leste, assessor técnico da administracao do CNR,

manager do programa da Comunidade Base Reabilitacdo. Sendo assim, apresento o guidao de
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discussao utilizado no grupo de discussao, constituido por oito pessoas, que abordou os

seguintes temas:

1. Quais sao os problemas, obstaculos, desafios e oportunidades para as pessoas com
necessidades especiais?
2. Quais sao as vantagens e as desvantagens do uso de aparelhos e equipamentos na
sociedade timorense?
3. Como é que a assisténcia a pessoas com necessidades especiais nas organizacdes
dos deficientes consegue promover a sua insercao social?
Este processo de entrevista teve como objetivo dar oportunidade mais aberta a cada
pessoa para expressar as suas experiéncias e ideias sobre o assunto da deficiéncia. No fim, o
objetivo passou também por descobrir as dificuldades e os fatores que condicionam a vida dos
portadores de deficiéncia. A discussao também serviu para complementar os dados

provenientes de outros métodos de recolha.

A discussdo em grupo foi conduzida no Centro Nacional de Reabilitacdo (CNR) em Becora, Dili.

4.3. Quadro conceptual para a analise

Como ja referido em capitulos anteriores, Timor-Leste € um pais a caminho de
desenvolvimento em todos os aspetos. Sendo assim, a (re)inclusao dos deficientes na
sociedade, com ajuda de dispositivos de assisténcia é muito importante também para o
desenvolvimento. Pode anular, em certa medida, o isolamento, a discriminacdo e a
estigmatizacao frequentemente sofridos e que ja foram indicados neste texto. Por outro lado,
um estudo acerca deste tema pode fortalecer os servicos sociais ou apoio social aos
deficientes, familias, sociedade civil, e assim estimular os parceiros internacionais e o proprio
governo na luta contra desigualdade e injustica social.

Os dispositivos de assisténcia, no contexto geral de assisténcia social e de salde,
podem ajudar na participacao e na (renovada) inclusao de um individuo portador de
deficiéncia na sociedade, em particular nas areas indicadas no quadro. Esta suposta relacao é

apresentada no quadro conceptual de analise apresentado de seguida.
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Sociocultura

Educacao e

religido

Os Dispositivos
de Assisténcia

Figura 21 - Quadro conceptual de analise

Durante a pesquisa, tentamos obter e averiguar dados relativamente a algumas das correla¢des

incluidas neste quadro.
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Capitulo V - Apresentacao dos resultados
da pesquisa

5.1. Introducao

Depois de ter apresentado o plano da nossa pesquisa empirica, neste capitulo iremos
apresentar os resultados do nosso estudo e a sua analise. Iremos aborda-los em duas secdes,
sendo na primeira os dispositivos de assisténcia e a funcdo dos dispositivos de assisténcia que
existem na sociedade Timorense e o tipo de dispositivo de assisténcia em Timor-Leste. Na
segunda parte ira desenvolver-se a questdao da (re)inclusdao social dos deficientes na
participacdo em atividades sociais e a contribuicio da familia no envolvimento dos
deficientes e também a politica do governo para promover e proteger os direitos dos
deficientes. Especificamente, abordamos os dispositivos que as pessoas ja utilizaram no
Centro Nacional de Reabilitacdo e outras organizacées dos deficientes em Dili. Os dados
recolhidos através das entrevistas e dos focus groups sao relativos as pessoas com deficiéncia,
a familia, aos profissionais de assisténcia social e aos profissionais técnicos que fabricam e
modificam os equipamentos. Neste estudo de caso realizaram-se todas as entrevistas em
Tétum, traduzindo-as posteriormente para a lingua portuguesa.

Ao longo desta investigacao encontraram-se varios tipos de deficiéncia. Citam-se os
surdos-mudos, as pessoas com deficiéncia visual, e principalmente aqueles com problemas de
locomocdo. As deficiéncias nalguns casos eram congénitas e muitas vezes adquiridas, por
exemplo mediante doencas. Causas frequentes foram a diabetes, os acidentes vasculares
cerebrais (AVC) e acidentes de viacdo. A maioria dos entrevistados em Dili vive com a familia.
Por outro lado, também existe uma Associacdo Hit Ema Raes (AHI-SAUN), que significa na
lingua Tétum “Fortalecer os direitos da pessoa com deficiéncia”, onde é fornecida uma
residéncia que acolhe pessoas com deficiéncia durante o periodo dos seus estudos.

Durante este estudo no terreno nao foi possivel encontrar idosos, deficientes como
consequéncia dos conflitos armados durante o periodo da resisténcia e da luta pela
independéncia. Nao se conseguiu visitar a associacdo que acolhe essas vitimas, com a
designacao de Klibur Domin, em hora oportuna, por motivos logisticos.

As varias organizacoes que trabalham na area da deficiéncia em Timor-Leste sao

apresentadas na tabela a seguir:
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Tabela 1 - As organizacdes que trabalham na area de deficiéncia em Timor-Leste

Nu. Nome as organizacoes Atividade Lugar
1 Associacao Deficiéncia Timor-Leste | Advocacia, capacitacdo das pessoas e | Dili
(ADTL) educacao (Abre o curso CBR DI na UNTL)
e apoio aos deficientes por exame de
equivaléncia na Indonésia.
2 AHISAUN Educacao e Artesanato Dili
3 East Timor Blind Union Educacao especial por pessoas com | Dili
deficiéncia visual
4 Halibur Defisiente Matan Timor-Leste | Educacdo especial para pessoas com | Dili
deficiéncia visual
5 Klibur Domin Saude-TBC, idosos com deficiéncia Tibar-
Lequisa-
Ermera
6 Raes Hadomi Timor Oan (RHTO) Educacao, advocacia, promocao de | Dili
oportunidade economica para pessoas
com deficiéncia e com a familia
7 Katilosa Educacao, advocacia e promocao de | Baucau
oportunidade economica para pessoas
com deficiéncia através de producao de
artesanato
8 Fuan Nabilan Formacao para pessoas com deficiéncia Manufahe
9 AGAPE Escola especial para as criancas e | Dili
adultos com deficiéncia auditiva
10 Alma Sisters Terapia para criancas com deficiéncia | Dili
cognitiva e servicos de educacao
especial
11 Putri Maria dan Yoseph (PMY) Educacdo e terapia para criancas com | Baucau
deficiéncia auditiva
12 Klinika Uma Ita Nian Santo Francisco | Educacao, terapia e cuidados de salde | Aileu
de Assis para criancas com deficiéncia cognitiva
13 PRADET Counseling e terapia de saude mental Dili e 13
municipios
14 Sentru Defisiente Enclave Oequsse Educacao, advocacia e promocao de | Oequsse
oportunidade econémica
15 Centro Joao de Deus Aconselhamento e terapia de salde | Manatuto
mental
16 Centro Reabilitacdo Liman Hamutuk Educacao, saude e assisténcia a pessoas | Dili
com deficiéncia
17 Timor-Leste Leprossy Mission Servicos a pessoas leprosas; cura e | Dili
prevencao da lepra; educacdo e
promocao de oportunidade econdmica
18 Sentru Deficiente Uatucarbau (SEDU) | Centro de informacao e centro de | Viqueque
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assisténcia social a pessoas com

deficiéncia

19 Special Olimpico Timor-Leste Desporto especial para pessoas com | Dili

deficiéncia intelectual

20 Committe Nacional Paralimpico | Organiza atividades desportivas para os | Dili
Timor-Leste (CPN-TL) deficientes em TL
21 Programa CBR Diploma I-Faculdade | Educacao superior Dili

Ciéncia Sociais e Politico-UNTL

22 Centro Nacional de Reabilitacao | Fisioterapia; servicos de ortoprotesia e | Dili
(CNR) fornecimento de cadeiras de rodas e

outros dispositivos de apoio.

23 Plan International Educacao e formacao Lautem-

Aileu-Ainaro-

Maubessi-Dili
24 Handicap International Desenvolve as matérias de ensino, | Dili-Lequisa
advocacia e apoio no MSS para
estabelecer o Conselho Nacional da
pessoa com deficiéncia
25 Departamento Educacdo Inclusiva- | Instituicdo do Governo para educacao | Dili
Ministério Educacao inclusiva
26 Departimento Deficiéncia-Ministério | Instituicao do Governo para pessoas com | Dili
Solidariedade Social deficiéncia

Fonte: Baseada em escrito do CNR.

5.2. A funcao dos dispositivos de assisténcia

Em Timor-Leste ha inimeras pessoas com deficiéncia que ndao recebem servicos ou
tratamentos adequados; por exemplo, por falta de acesso a informacdo, até por viverem em
zonas rurais isoladas. Uma pessoa com deficiéncia fisica pode precisar desesperadamente de
ajuda para se envolver em atividades sociais, em particular de dispositivos de assisténcia para
pessoas com deficiéncia fisica, para melhor participar na vida social.

Dos dispositivos de assisténcia descritos no capitulo I, muitos sdo utilizados em Timor-Leste.
VerificAmos o uso de cadeiras de rodas, canadianas, muletas auxiliares, andarilhos
tradicionais, bicicletas de m&o, motocicletas de trés rodas, white canes, partial foot
amputation protection, ortoteses, proteses e aparelhos auditivos. Os dispositivos mais

comuns sao os oculos e as bengalas.
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Também existem algumas possibilidades para a leitura em braille, e dentro de alguns
institutos de educacdo da-se formacdo no uso das novas tecnologias de informacdo e de
comunicacao.

Em Timor-Leste o CNR é a Unica instituicdo pUblica que produz, modifica e repara
alguns equipamentos para apoiar as necessidades das pessoas com deficiéncia: A lei N°.
37/2012 define esse centro como “uma pessoa coletiva de direito publico, dotado de
autonomia administrativa e financeira e patriménio proprio, por forma a exercer as suas
atribuicbes com independéncia e isencdo, ficando sob a tutela do Membro do Governo
responsavel pela Assisténcia Social”. A maioria dos equipamentos sdo importados de outros
paises, como a Suécia, a Australia e a Indonésia. Mas alguns dispositivos sdo produzidos pela
assisténcia técnica no CNR, por exemplo o ankle protection, alguns tipos de proteses e a
protecdao parcial a amputacdo do pé (ver fotografias e exposicdo no capitulo IlI). Os
profissionais do CNR ainda tém a competéncia e a qualificacdo adequada para modificar
equipamentos importados, por exemplo cadeiras de rodas, para responder a necessidades

especificas.

5.2.1. O funcionamento dos dispositivos de assisténcia

As pessoas com deficiéncia em geral dirigem-se ao Hospital Nacional Guido Valadares
para assisténcia médica e ao CNR, ambos localizados em Dili. Os dispositivos oferecidos pelo
CNR sao muito importantes, porque ajudam na mobilidade ou trazem melhoria noutras
funcées somaticas. Contudo, ao longo da pesquisa constatou-se que estas ferramentas
também tém as suas desvantagens. Mais a frente este assunto sera elucidado.

Um engenheiro que produz ferramentas de ortoprotesia no Centro Nacional de
Reabilitacao, Amaro, de 35 anos, natural do Distrito de Baucau, afirmou em entrevista “as
razoes fundamentais para produzir ou modificar ferramentas de ortoprotesia, sao ajudar
pessoas com deficiéncia na atividade diaria como por exemplo participar em atividades
comunitarias;”. Mencionou outros motivos ou objetivos do seu trabalho: “produzir ou
modificar ortoprotesia, ferramenta que ajuda as pessoas com deficiéncia nas atividades
diarias; correcao; prevencao; a possibilidade dos deficientes para se envolver em atividades

sociais”.
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Figura 22 - Entrevista com os profissionais de ortoprotesia no CNR Becora Dili

Fotografia: Joao Jinho Ferreira, membro do CNR.

Angelito, de 36 anos, licenciado e técnico de cadeiras de rodas, informa em
entrevista que “o proposito fundamental de produzir ou modificar cadeiras de rodas é ajudar
as pessoas com deficiéncia, a fim de elas realizarem as suas atividades. O Centro Nacional de
Reabilitacao tem uma boa cooperacao com ONGs internacionais, para dar a garantia de boa
qualidade ao equipamento que € utilizado por deficientes. O Centro Nacional de Reabilitacdo
faz primeiro uma avaliacao e fisioterapia, a fim de averiguar a condicao do novo paciente e o
tipo de cadeira de rodas que precisa”.

A seguir, apresentam-se alguns nimeros sobre os utentes das cadeiras de rodas no

pais.

Tabela 2 - Dados sobre utentes de cadeiras de rodas em Timor-Leste

Dados dos utentes de cadeiras de rodas em Timor-Leste, consoante género e idade 2007-2016

Género 007 | 008 | 009 010 011 012 013 014 015 016 Total
Adulto 17 18 26 19 27 26 35 33 47 51 299
" Crianca 4 28 12 27 13 32 33 22 15 186
Adulto 8 12 23 18 19 27 23 42 44 32 248
" Crianca 3 19 16 14 15 24 19 18 19 147
Total 32 30 96 65 87 81 114 127 131 117 880

Fonte: Chefe do Departamento de cadeiras de rodas (documento escrito).

A maior parte das entrevistas com profissionais técnicos de apoio ao deficiente
demonstrou que todos utentes sao tratados no CNR. Contudo, este centro esta sempre ligado
aos servicos de atendimento no Ministério da Solidariedade Social e ha colaboracao entre os
profissionais de salde do Hospital Nacional Guido Valadares e os profissionais técnicos do CNR
para fazer a avaliacdo antes de dar os dispositivos de assisténcia. Exemplificando, as pessoas

que sofrem acidentes que resultam em amputacdao dum dos membros, primeiro vao ao
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hospital; depois disso os médicos dao-lhes algumas recomendacgdes para ser tratados no CNR,

onde sao avaliados e assistidos por profissionais técnicos.

Figura 23 - Pessoa a treinar a andar com os dispositivos de assisténcia no CNR (Ortoprotesia).

Fotografia: Abrado Guterres de Oliveira.

5.2.2. O tipo do dispositivo de assisténcia

O ja referido engenheiro Amaro declarou que no CNR os profissionais técnicos
modificam diversos dispositivos. No seguinte sera discutido o uso de alguns destes, segundo os

depoimentos dos entrevistados.

Figura 24 - Bicicleta de mao utilizada normalmente na ida para a escola, por criancas e adultos.

Fotografia: Abilio Osério Camdes.

Um entrevistado, Zesuino, 21 anos, de Distrito de Dili e com capacidades de
mobilidade reduzidas, tem tido experiéncias com diversos dispositivos de assisténcia. No seu
discurso enfatiza também os obstaculos existentes no espaco publico e doméstico, e, assim,
reflete os pros e contras dos diversos aparelhos para o seu caso. Segue o seu depoimento:

“Quando eu nasci era normal, mas aos 2 anos de idade cai de uma cadeira. Os meus 0ssos
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doiam e trataram-me com remédios tradicionais, mas nao me tornei completamente
saudavel. Quando chove e se sente muito frio, vivenciam-se complicacdes. Enfrentei muitas
dificuldades, entre as quais, ir as compras. No principio utilizava apenas uma vareta, mas,
devido a longa distancia da escola, o CNR ofereceu-me uma bicicleta de trés rodas. Esta era
melhor do que uma cadeira de rodas, que tinha anteriormente. Porque sempre que utilizava a
minha cadeira de rodas, tropecava nas pedras encontradas na estrada porque as rodas
dianteiras sao pequenas e contava sempre com auxilio de alguém para me poder endireitar na
posicao inicial. Quanto as cadeiras de rodas, podem circular na escola e fora de casa, mas
ndo ha rampa nas igrejas, como é o caso da Igreja de Motael. Em edificios publicos onde se
emitem documentos como passaporte e cartao de identidade, as portas sao estreitas. Os
deficientes fisicos ndo podem ter acesso a alguns escritorios por impedimentos e
desconhecimento destes. Existem algumas escolas que ndo aceitam pessoas com deficiéncia,
como o é o caso da escola Finantil. Em casa de vizinhos onde as portas sao muito estreitas, os
familiares ajudam-me a passar, tirando-me da cadeira. Desdobro-me bastante para ir a casa
de banho. Deram-me uma bolsa e usei-a para fazer um curso de informatica e, passando no
Parque 5 de maio, deparo-me frequentemente com pessoas que sao chamadas de aleijadas e
sentem-se discriminadas. Uma das vantagens das bicicletas é o facto de possibilitarem
carregar bens para serem vendidos em quiosques, como arroz, bebidas, de modo a ajudar os
pais nas despesas de casa. Quando ha chuva ndo se pode sair porque a bicicleta de mao nao
estd equipada com um guarda-chuva para ndao se molhar. No futuro, precisaremos

equipamentos adequados para nao se molhar quando chover enquanto vamos a escola”.

Encontramos também Lola, 15 anos, estudante do Distrito de Liquica e vive na
residéncia da associacao Klibur Domin. Aos trés anos caiu num jogo entre amigos. Levaram-na
para o hospital para por gesso, mas pouco tempo depois voltou a cair. Tropecou sobre uma
pequena pedra e quebrou novamente o 0sso. Apos esta segunda quebra, os familiares pediram
para ela tomar medicamentos tradicionais, mas estes nao a conseguiram recuperar. Lola nao
saia de casa, permanecia sentada num lugar, as idas a casa de banho eram dificeis e
implicavam que ela rastejasse até la. Lembra-se: “Quando a minha mae me acompanhava a
escola, a vizinha disse que nao devia obrigar a filha a frequentar a escola”. Depois de um
tempo, ela recebeu uma cadeira de rodas. Os beneficios de uma cadeira de rodas enumerados
por Lola constituiram um grande leque de novas oportunidades: ir para a escola; participar
em reunides no Care International; estar ao ar livre e ir sozinha a casa de banho; tomar
banho na cadeira de rodas e também ir a igreja. Contudo, esta ndo tem condicées de acesso
para pessoas com mobilidade reduzida e por isso Lola fica no exterior da Igreja. Usa a cadeira
de rodas para lavar a sua propria roupa e ajuda a carregar uma irma e brinca com ela.
Todavia, brinca apenas no interior da casa uma vez que o quintal esta repleto de pedras e
buracos, algo que impossibilita o uso da cadeira de rodas. A rua da sua casa também limita o
uso da cadeira de rodas; é demasiado estreita para a cadeira de rodas. Ainda, Lola depende

da ajuda da familia para a levarem para o interior da sua casa.
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Antonia, de 25 anos, estudante, natural do Distrito de Ermera, contou-nos a sua
historia de quedas que deixaram sequelas duradouras. Na sua infancia brincava com as
colegas quando caiu e partiu o pé esquerdo. Caiu uma outra vez quando perseguia 0os amigos e
quebrou a mao. Agora mora na associacao Klibur Domin para continuar os seus estudos. Foi
operada no Hospital Nacional Guido Valadares de Dili e fez terapia na ONG Klibur Domin.
Utilizou uma bengala durante algum tempo, mas depois caiu novamente e fraturou as pernas.
Quando regressou a casa, ao brincar com os seus irmaos mais novos, caiu de novo e fraturou a
mao esquerda e o pé esquerdo e teve de ser operada a ambos. Com o uso da bengala sente-se
bem porque mantém o equilibrio do corpo. Demonstra vontade em andar sozinha, mas tem
que ter cuidado porque os seus 0ssos nao sao fortes. Desde que caiu, tem feito terapia e o
governo paga a escola. Sofreu com a ridicularizacdo dos vizinhos e as suas palavras
depreciativas como “pernas coxas”, “segurando tornas-te como vové”. Antdnia ficou triste
com estes comentarios, mas permanece paciente, sem confrontar quem faz estes
comentarios. Ela quer defender-se, mas a sensacdo de medo impede que ela os confronte. A
sua casa localiza-se num local mais alto, algo que a obriga a usar uma bengala para ir para
casa. Ela quer utilizar uma ferramenta que lhe permita acelerar o acesso a sua casa.

Durante a entrevista sugeriu que o governo devia fazer uma rampa em pontos
turisticos, deve construir um elevador em todos os lugares que sdo necessarios para pessoas
com deficiéncia. Antdnia tem dificuldade em usar uma vara porque sente os pés doloridos e
nao queria usar uma cadeira de rodas porque nao gosta. A cadeira de rodas nao facilitaria
muito o acesso porque o caminho para a casa é demasiado estreito e inclinado para uma
cadeira de rodas. Em relacdo a ajuda familiar, Anténia s6 pode contar com uma ajuda de

familiar ao acompanha-la no caminho, ja dentro da sua propriedade privada, para casa.

5.2.3. Utilizacdo dos dispositivos de assisténcia

Em entrevistas as pessoas que utilizam os dispositivos de assisténcia, essas respondem
sempre que funcionam bem e quando acontece algum problema com os equipamentos, eles
contactam o CNR para fazer a reparacdo ou trocar por novos equipamentos. A durabilidade
destes equipamentos depende, na sua maior parte, do tempo de utilizacao.

Foi entrevistada a utente chamada Ursula, com 45 anos de idade, dona de casa que
sabe ler e escrever e residente no Distrito de Dili. Ela enunciou as atividades em que é capaz
de participar gracas ao uso da cadeira de rodas: as reunides no CNR; visitas a sua familia e
amigos; as atividades do coro; aprendizagem e treino de cozinhar; a missa na igreja, embora
nao consiga entrar nela; e, em casa, cozinhar e lavar pratos e roupas. Quanto a estas Ultimas
atividades, em casa, utiliza um fogao comum em Timor-Leste (cerca de 60 centimetros de

altura) e pede ajuda ao filho para levantar e colocar a mesa de jantar. Mas também usa a
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cadeira de rodas para lavar a roupa, depois pede ajuda a um filho para estender a roupa

porque a condicao fisica ndo lhe permite estar em pé muito tempo.

Figura 25 - Entrevista com pessoa com deficiéncia fisica no Centro Reabilitacdo Liman Hamutuk Hera
Dili.

Fotografia: Maria Faustina, membro do CNR.

Os dispositivos de assisténcia melhoram a vida quotidiana e dao mais possibilidades
para expressar as capacidades ou habilidades. Contudo, como se lé em cima, existem
inimeros obstaculos que impedem o acesso a certos lugares a pessoas com dificuldades,
apesar dos dispositivos: as escadas de edificios; os buracos no pavimento; o estacionamento
indevido; o transito perigoso; as ruas estreitas; as portas dos edificios publicos e das lojas e
muitos outros.

Entrevistamos também um jovem paciente que sofreu um acidente e por isso usa uma
bengala e uma proétese. Figo (16 anos), estudante e residente no Distrito de Dili, afirma que
“em casa utiliza a bengala para se mover e limpar o lixo. Utiliza a bengala também para
participar em concerto para guitarrista e até corre utilizando o dispositivo como apoio e
utiliza somente um pé deslocando-se a uma velocidade aproximadamente igual a um adulto a
mover-se em “pé-coxinho”. De resto, rega as flores, vé o jogo, participa na missa, visita os
colegas, os lugares turisticos de Cristo Rei e o jardim puUblico Largo Lecidere. Por outro lado,

a protese funciona quando vai a escola”.
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Figura 26 - Entrevista com pessoa utilizando a bengala e Prostese no Distrito de Dili,Sub-distrito Vera
Cruz.

Fotografia: Joao Jinho.

Um outro caso € o André, estudante de 24 anos, portador de uma deficiéncia fisica
desde os 11 anos relacionada com um incha¢o na bacia que lhe limita significativamente a
mobilidade (apenas consegue caminhar estando agachado). André declara que “antes de
utilizar a cadeira de rodas e a bicicleta de mao sentia-se muito triste e era também dificil
sair de casa, mas depois do apoio dos dispositivos de assisténcia fornecidos pelo CNR é mais
facil participar em atividades sociais. Por exemplo, ele participa no encontro do suco®, vai a
escola, visita os colegas, os vizinhos e a familia”. Esta realidade também acontece na vida da
estudante Rosalia, de 18 anos, residente no municipio de Dili, que diz que “antes s6 dormia e
se sentava na cama com ajuda de alguém e era dificil participar na atividade da igreja. Com a
cadeira de rodas tenho mais mobilidade em casa e agora saio de casa para participar em

qualquer atividade”.

Figura 27 - Entrevista com Rosalia Teresa Pereira na casa dela em que utiliza a cadeira de rodas.

Fotografia: Jodo Jinho.

* Amais pequena divisdo administrativa do governo, que pode ser composto por uma ou mais
aldeias.
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5.2.3.1. Resultado da focus group discussion

Durante a focus group discussion, que foi organizada no CNR com familiares,
profissionais técnicos e deficientes, alguns destes problemas foram também discutidos. Esta
discussdao decorreu com uma boa colaboracdo através de uma troca de opinides e
experiéncias.

Assim, nesta focus group discussion colocaram-se trés perguntas essenciais:
1. Quais sao os problemas, obstaculos, desafios e oportunidades para as pessoas com
necessidades especiais?
Relativamente a esta questdo o senhor Joao, deficiente e de familia com deficiéncia, com
idade 38 anos, explica que, geralmente, os problemas que se apontam as pessoas com
deficiéncias na vida quotidiana, tém a ver com o facto de nao se sentirem confiantes consigo
mesmas. Especialmente nas comunidades rurais, por falta de conhecimento ou insuficiéncias
educativas ou ainda por falta de informacdo, as familias as isolam-nas ou abandonam-nas,
principalmente quando se trata de criancas. Por outro lado, as vezes, as pessoas com
deficiéncias sentem vergonha e medo de utilizar equipamentos. Os obstaculos para os
deficientes situam-se, por exemplo, com os tipos de casas habituais em Timor-Leste, que sao
ligeiramente elevadas. Estas, escolhidas pela maioria das familias timorenses, nao permitem
0 acesso a cadeiras de rodas. Ademais, o ambiente no interior pouco espacoso ndao permite
grandes movimentacoes. Os desafios para pessoas com deficiéncias apontam-se também na
dificuldade de acesso ao emprego, pois nao existe uma lei que garanta a igualdade de
oportunidades ao emprego.

Alem disso, mais acrescenta o senhor Mateus, deficiente e também membro do
programa CBR no CNR, com idade 35 anos, que quando a pessoa atinge uma idade avancada, a
condicéo fisica muda em muitos casos; a familia ndo informa atempadamente os técnicos no
sentido de se mudarem os equipamentos que aquele utiliza. Salienta ainda que, de acordo
com o servico que fazem, existem familias que, sem compreenderem a questao de
deficiéncia, pressionam para que, por exemplo, o filho recupere imediatamente da
deficiéncia. Quer dizer que nao compreendem a condicdo biomédica do paciente e o processo
biomédico que eventualmente leva a recuperacao.

O Senhor Nazario, pessoa profissional com idade 35 anos, comecou a trabalhar como
funcionario publico desde 2013 e, neste momento, assume o cargo de Diretor do Programa no
CNR. Também participou no focus group discussion e salientou que na situacdo de Timor-
Leste, a sociedade ainda nao da importancia nem dignifica os direitos da pessoa com
deficiéncia. Na realidade, a discriminacao inicia-se sempre no seio familiar através do pai e
da mae ou ainda através dos outros familiares que cuidam da pessoa deficiente. As vezes, a
familia ndo tem conhecimento sobre as razbes da deficiéncia e também a sociedade pratica a
discriminacao de diversas formas e reforca o estigma através da linguagem, como descrito no
Relatorio Servisu Reabilitasaun Integradu Komunidade Area Rural (SRIKAR) CNR (2014-2016).
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O programa do CNR referido ja foi implementado em quase dez municipios, faltando
ainda Covalima, Liquicad e Maliana. Para o ano de 2017 o programa vai procurar responder
melhor as necessidades da pessoa com deficiéncia fisica. Outro desafio que o CNR enfrentou é
a falta de recursos humanos, contando atualmente com apenas 4 funcionarios técnicos na
area de reabilitacdo; portanto, torna-se dificil expandir o programa. Um outro problema é a
distancia entre os distritos.

A segunda questao no focus group foi: Quais sao as vantagens e as desvantagens do
uso de aparelhos e equipamentos, na sociedade timorense?

Lola, estudante de 15 anos, que tem sido tratada pela ONG Klibur Domin, falou da sua
experiéncia. Afirmou que os beneficios da utilizacdo dos equipamentos, particularmente a
cadeira de rodas, sdo varios, entre os quais, a possibilidade de ir a escola, brincar com as
criangas, tomar banho sozinha, lavar roupas, ir a praia, participar em eventos de poesia, bem
como participar em encontros da ONG Care International. Na sua opinidao, as desvantagens
prendem-se com a falta de consciéncia social pelo facto de ndo se criarem condicdes de
acessibilidade, seguranca e mobilidade auténoma a pessoa com deficiéncia. No caso dela em
particular, quando sai da escola permanece dentro de casa por causa do monte de pedras e
buracos nas ruas; a cadeira, porém, nao permite fazer muitas movimentagdes. Por outro lado,
os edificios pUblicos ndo possuem acessos para pessoas com deficiéncias, a casa de banho do

jardim publico nao tem rampa, as ruas nao tém rampas, etc., s6 para dar alguns exemplos.

O terceiro ponto foi: Como € que a assisténcia a pessoas com necessidades especiais nas
organizacoes dos deficientes consegue promover a sua insercao social?

Neste momento, o CNR é a Unica instituicdo publica que apoia e assiste a pessoa com
deficiéncia nas areas de fisioterapia, terapia ocupacional, terapia de fala, técnicas de
ortopedia e técnicas/especialistas em cadeiras de rodas.

Também houve um contributo do senhor José, assessor técnico administrativo que
trabalha no CNR desde 2013, que referiu para 2014-2018 o CNR tem tracado trés prioridades:
1. Desenvolvimento da instituicao; 2. Gestao de servicos; 3. Sensibilizacdo e advocacia. O
primeiro tem a ver com a capacitacdo de recursos humanos, formacdao de técnicos
especializados nas areas de reabilitacdo, prostético e ortoprotesia. As sessoes de formagao
decorrerao no CNR; 2. Melhorar os servicos de atendimento para reforcar a capacidade
técnica de assisténcia técnica; 3. Sensibilizacdo quer dizer que o CNR, através do programa
SRICAR, promovera varias campanhas nos municipios com vista a dar a conhecer a populacao
o problema e as causas das deficiéncias, como ajudar e prevenir em todo o Timor-Leste.

O senhor César é paciente com a posicdo Program Manager da Associacdao de
Deficiéncia de Timor-Leste, na condicao de deficiente fisico, diz que neste momento, os
dispositivos de assisténcia a pessoa com deficiéncia estdo direcionados para o ato de
prevencao e no sentido de proteger e promover os direitos dessa pessoa. Até a data, afirma,
criaram uma boa linha de coordenacao entre o Estado e ONGs que lutam contra qualquer ato

de violéncia contra a pessoa com deficiéncia. Recentemente, o maior apoio prestado pelo
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CNR foi o fornecimento de equipamentos que tém ajudado as pessoas com deficiéncia fisica,
com vista a integra-las nas atividades sociais, por exemplo, as pessoas com deficiéncias
utilizam a cadeira de rodas para ir a escola e visitar a familia; utilizam a bicicleta de mao
para vender frutas, etc., Porém, a maioria das pessoas com deficiéncia que vive nas areas
rurais ainda nao beneficiou desse apoio. Entretanto, a maioria das pessoas com deficiéncia
ainda ndo tomou consciéncia de cooperacdo com outras pessoas. Dizia “na minha experiéncia
pessoal, uma pessoa na condicdo de deficiente fisico encontra-se comigo em minha casa e
perguntei-lhe: estds envolvido nalguma organizacdao de deficientes? Ele respondeu, nao.
Perguntei: Porqué? De forma concisa ele respondeu, eu ndo sou deficiente. Com isto quer
negar a sua condicdo ou tem vergonha de a assumir. Uma das prioridades da (ADTL) é
reforcar o programa de advocacia e inclusdo social para a comunidade e o pUblico com vista a
aumentar os seus conhecimentos e, consequentemente, promover a consciencializacao sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia nos assuntos familiares, na salde, na educacédo, no
emprego, na acessibilidade e na sua participacdo na vida publica, através de mudancas de

atitudes e comportamentos.

5.2.3.2. Resultado de observacao

A seguir, apresenta-se o resultado de observacao de onde o pesquisador acompanhou
diretamente as situacoes dos deficientes no terreno. Durante as visitas (foram varias visitas)
no CNR, os profissionais técnicos bem como os outros membros de assisténcia de fisioterapia,
terapia ocupacional, terapia de fala e reabilitacdo de base comunitario estiveram sempre
ocupados. Verificou-se a insuficiéncia de recursos humanos no CNR para prestarem
atendimento as pessoas com deficiéncia.

No futuro, o CNR precisa de um espaco mais adequado para responder as necessidades
das pessoas com deficiéncia em Timor-Leste. Este dado foi avancado pelo senhor José,
assessor de administracao, que justifica a necessidade de desenvolvimento da instituicao.
Durante a visita, constatou-se que os lugares de atendimento no CNR sao apertados e nao
possibilitam atender os utentes e dar tratamento mais adequado. Além disso, existem poucos
motoristas para conduzirem os pacientes de e para casa (eles vao de ambulancia). Como
apurei durante a observacdo no CNR, alguns casos de deficiéncia sao causados por doencas,
tais como diabetes ou acidentes vascular-cerebrais (AVC). Mas uma causa de grande relevo é
o conjunto de acidentes de transito. No periodo de janeiro-marco 2017, a Policia Nacional de
Timor-Leste registou um total de 500 casos de acidentes de viacao, com 21 pessoas mortas e
103 em estado grave, dados publicados pelo jornal nacional Suara Timor Lorosae no dia 7 de
abril de 2017. Os acidentes acontecem todas as semanas devido as mas condicoes das
estradas, principalmente nas zonas rurais. Mas ha outras razdes também: muitas pessoas

conduzem sem terem licenca de conducao, entre eles bastante jovens abaixo dos 17 anos.
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Geralmente, os condutores, jovens e velhos, com ou sem licenca, de carros privados e do
transporte publico, tém pouco cuidado e nao raras vezes conduzem sob influéncia de alcool,
pondo assim em risco a vida e a salde deles, bem como das pessoas que eles levam nos
veiculos. De acordo com a policia, sdo constantemente transgredidas as leis de transito,
principalmente na capital, o que concorre para a existéncia de muitos acidentes.

Em relacdo com a deficiéncia auditiva, observei a ONG AGAPE em Dili, a Unica
associacao para apoiar a escola especial para as criancas e adultos com problemas auditivos.
Constatei que a ajuda as criancas no processo de aprendizagem é grande. La entrevistei
Vinildio, com 24 anos de idade, natural do Distrito Bobonaro, que nasceu com uma deficiéncia
auditiva e na fala. Esta entrevista foi facilitada pela professora Eufragia, com idade 33 anos e
nivel de escolaridade Diploma | CBR (Comunidade Base de Reabilitacdo), que traduziu as
perguntas em lingua gestual, e vice-versa em Tétum. A familia, que nao sabe utilizar a
linguagem gestual, sempre o apoiou para ir a escola. Aprendeu a escrever no tempo de
ocupacao da Indonésia e naquela altura foi muito dificil para Vinildio aprender e entender a
explicacao dos professores, porque nao usavam a linguagem gestual. Agora vive com os seus
irmaos em Dili para apoiar colegas com deficiéncia auditiva. As pessoas com quem se cruza no
seu quotidiano cumprimentam-no sempre com um sorriso, incluindo as criancas. Participa em
encontros, mas entende pouco, porque ndo ha ninguém para traduzir para pessoas com
deficiéncia auditiva.

Sugeriu no decorrer da entrevista que o Governo precisa de dar algum espaco para
construir uma escola maior da AGAPE e que deve existir uma obrigacao legal para
disponibilizar livros sobre a linguagem gestual internacional. Na minha observacao constatei
também que na realidade as infraestruturas sdo muito reduzidas e sdo insuficientes para
receber muitos estudantes. Por isso, no futuro precisa-se de ajuda do Ministério da Educacédo
para ajudar a construir uma casa mais adequada e completa com materiais de ensino que
permitam receber todos as criancas e jovens no processo de educacao.

Durante a minha observacdo ndo encontrei dispositivos especificos para surdos e
mudos. A linguagem gestual é a ferramenta mais importante que esta organizagao utiliza,
porém nesta investigacdo nao a consideramos um dispositivo de assisténcia. A pesquisa
conduzida permitiu identificar as vantagens e desvantagens da utilizacao dos dispositivos de
assisténcia social para pessoas com deficiéncia. Eles sdo uma grande ajuda, mas alguns
também tém desvantagens. Por exemplo, o white cane, utilizado pelos invisuais, ndo € facil
de manusear. O aparelho pode escapar das maos e sem auxilio sera irrecuperavel.

Outro aparelho, neste caso para a ajuda na mobilidade, é e bicicleta de mao que
ajuda na deslocacao, por exemplo para a escola. Também possibilita as pessoas de exercer a
atividade de vendedor, nomeadamente de frutas e bebidas, no jardim pulblico e noutros sitios
em Dili. Mas estas bicicletas s6 podem ser utilizadas em areas planas. E ainda, estes
equipamentos nao tém acessorios para proteger as pessoas da chuva. O entrevistado
Venancio, falando da sua propria experiéncia, esclarece que as vezes acontecem acidentes
quando utiliza a bicicleta de mao a noite, por insuficiéncia do sinal luminoso por ela emitido.
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Quanto a cadeira de rodas, esta é uma grande ajuda para pessoas com dificuldades de
mobilidade. Contudo, por falta de condices favoraveis como rampas, os deficientes que
utilizam este dispositivo deparam-se com diversas dificuldades de acesso na maioria dos
locais, como ja referido. Zito, de 22 anos de idade, estudante de nivel secundario, residente
no Distrito de Dili, afirmou que enfrentou varias dificuldades utilizando a cadeira de rodas
tais como ir as compras em que ficava sempre fora da loja. Acrescentou que ja caiu varias
vezes por causa do choque das rodas dianteiras em pedras na via publica, mas felizmente
sempre teve ajuda de alguém. Entrevistei a Josefa, estudante de 19 anos e residente no
Distrito de Ainaro, que foi continuar os estudos na capital através do apoio infraestrutural da
ONG Klibur Domin. Sendo ela portadora de deficiéncia, utilizava uma bengala. De regresso a
casa caiu por falta de equilibrio nas suas pernas. Interrogada sobre o facto de nao estar a
utilizar cadeira de rodas, respondeu que sente vergonha de a utilizar com receio de que as
pessoas a considerarem fisicamente fraca e incapaz de fazer alguma coisa na vida. Este tipo
de situacdo foi também referido por profissionais técnicos: utentes que ja receberam
equipamentos no CNR, nao querem utiliza-los por razdoes de vergonha ou por falta de
confianca propria. Parecem recear serem vitimas de atitudes estigmatizantes ou
preconceituosas. Isto mostra como um dispositivo de apoio, intencionado para facilitar a vida
social dos deficientes, pode ter o efeito contrario e afasta-los da companhia de outras
pessoas e do seu juizo temido. Este é o potencial efeito estigmatizante de varios dispositivos
de apoio, indo de aparelhos auditivos até bengalas e cadeiras de rodas. Para o individuo, pode
fazer a diferenca entre o estigma desacreditavel (possivel de esconder) e desacreditado, na
terminologia de Goffman (2004, p. 38). Por vezes, as pessoas preferem o risco de cair (como
no caso sob consideracao), ou viver com uma doenca sobre a revelacao da sua condicao aos
outros. E um fendmeno mundial e bem investigado na literatura, por exemplo nos casos de
lepra ou HIV/Sida, onde o adiamento da consulta médica para “saber a verdade” é frequente

e, muitas vezes, fatal (Weiss e Ramakrishna, 2006; Chesney e Smith, 1999).

5.2.4. Ponto de vista dos deficientes

O senhor Gaspar, Secretario-Geral da Halibur Defisiente Matan Timor Leste (HDMTL),
com 36 anos, declara em entrevista que do ponto de vista das pessoas com deficiéncia, toda a
gente contribui para a sua integracdo. Realca o contributo oriundo do Governo, de ONGs e da
familia para lidar e trabalhar melhor as questdes da deficiéncia em varios distritos. Contudo,
durante algum tempo e em termos de recursos humanos e instalacées, a resposta a essas
questoes nao tem sido otima.

O Secretario-Geral acrescenta que “existindo na Constituicdo da Republica
Democratica de Timor-Leste o artigo 21° sobre cidadao portador de deficiéncia, ainda nao sao
garantidos e protegidos os direitos das pessoas com deficiéncia, apesar de ja ter sido

aprovada a lei da inclusdo social. Porque a alguns Ministérios e Secretarias de Estado que
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trabalham no problema da deficiéncia falta dar-lhes a maxima atencado. Sé alguns Ministérios
e Secretarias de Estado implementam bem a politica no plano de acdo nacional para os
deficientes (Ministério da Solidariedade Social, Ministério de Justica, Secretaria de Estado da
Promocdo da lgualdade de Género, Secretario de Estado da Juventude e do Desporto,
Secretario de Estado da Comunicacao Social, Ministério da Saude, Ministério da Educacao), de
resto as pessoas com incapacidade sempre foram abandonadas e isoladas. Por exemplo, as
pessoas com deficiéncia de fala e audicdo tém mais dificuldade no acesso a educacao
inclusiva. Porque na implementacdo ha muitos problemas na educacdo inclusiva. Faltam
professores com formacao especifica na educacao inclusiva e os livros adaptados para os
deficientes. Os professores que atualmente exercem tém dificuldades em explicar aos
estudantes na aula. A implementacdo da educacéo inclusiva ainda € so realizada em alguns
distritos - Dili, Aileu e Lautem - com o objetivo de reintegrar as pessoas com deficiéncia na
escola publica”.

Lembremos que a educacao inclusiva deve ser entendida como “[...] uma reforma
educacional que promove a educacao conjunta de todos os alunos, independentemente das
suas caracteristicas individuais ou estatuto socio-econdmico, removendo barreiras a
aprendizagem e valorizando as suas diferencas para promover uma melhor aprendizagem de
todos”. (Rodrigues, 2007, p. 34).

Na entrevista com o senhor Gaspar, este menciona “até a data, os equipamentos
especificos de apoio as pessoas com deficiéncia de surdez-mudez ndo recebem ajuda do
Governo porque nao ha lei a autoriza-la neste ambito. Para nds foi muito estranho e nao ha
uma verdadeira razdao em nao dar prioridade ao assunto das pessoas com deficiéncia. Por
outro lado, o Governo pode alocar mais fundos financeiros para grandes projetos de
infraestruturas, muitas vezes sem qualidade, mas para necessidades humanas muito urgentes
ha sempre uma série de sem-razdes. Cada Ministério ainda ndo enquadra bem as necessidades
das pessoas com deficiéncia no seu programa, porque julga-se que é apenas para fornecer
bens de socorro, mas nao reconhece as capacidades e habilidades adquiridas por pessoas com
deficiéncia. Também para as pessoas com deficiéncia auditiva, mental e intelectual ainda ndo
ha uma formacao profissional especifica, que lhes seja oferecida pelo Governo. Sendo assim,
€ para nos mais dificil entrar no mercado de trabalho por causa de nao termos um certificado
reconhecido pelo Governo ou empresario privado”.

A falta de acessibilidade a muitos edificios e zonas na cidade de Dili para as pessoas
que usam cadeira de rodas também foi abordada. Na opinidao do senhor Gaspar, os lideres nao
tém dado a maxima atencao a questdao das pessoas com deficiéncia. Pela sua experiéncia
solicitou ao Ministro das Obras Pulblicas acessibilidades em Timor-Leste, mas que nao se
mostrou sensibilizado. A maioria dos edificios publicos nao sdo acessiveis a pessoas com
deficiéncia. Apenas alguns edificios publicos sdo acessiveis, mas mesmo assim o equipamento
ainda nao esta completamente instalado no elevador para ser audivel pelos deficientes visuais
e auditivos com dificuldade para a eles se dirigirem. E isso que nos motiva e também um
estudo comparativo, estando na Australia (Adelaide), que noés decidimos formar partidos
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politicos para sermos capazes de lutar pelos direitos das pessoas com deficiéncia, porque
enquanto nao houver representacdo no parlamento nacional sera dificil responder as
necessidades das pessoas com deficiéncia.

De acordo com a explicacao do Senhor Gaspar, muitas vezes na sociedade a condicao
da pessoa com deficiéncia nao é valorizada, a dignidade é-lhe negada pela propria familia e a
sociedade considera-a como um sujeito com maior vulnerabilidade ou incapacidade. Esta
opinido vai ao encontro da afirmacao de Silver (2005, p. 138), que diz: “A exclusao social de
um grupo, ou dos individuos que pertencem a esse grupo é, antes de tudo, uma negacédo de
respeito, reconhecimento e direitos”.

Na figura seguinte a senhora Ursula explica a dificuldade que enfrenta na casa dela.
Porque na vida diaria, quando ela sai de casa, utiliza a cadeira de rodas e nao consegue andar
na rua entre as casas dos vizinhos porque ndo ha espaco adequado para o acesso. Também
acrescentou que esta realidade nao so6 lhe acontece em casa, mas também noutros lugares

que sempre dificultam a mobilidade das pessoas com deficiéncia motora.

Figura 28 - Entrevista com pessoa que utiliza a cadeira de rodas e bengala.

Fotografia: Maria Faustina.

Para além dos obstaculos fisicos, os portadores de deficiéncia enfrentam obstaculos
sociais. O facto de nao poderem participar plenamente na comunidade nao se deve apenas as
suas limitacdes a nivel de mobilidade, audicdo ou visdo. As vezes a comunidade ndo aceita os
deficientes por menosprezo ou por ter ideias negativas acerca das suas capacidades ou mesmo
relativamente a razdo das suas incapacidades. E a situacdo de estigma. Um exemplo é de
Ursula, com 45 anos de idade, do Distrito Dili, que sofre de deficiéncia fisica e esta a ser
tratada no CNR. Explicou em entrevista, na sua experiéncia em familia, que foi
estigmatizada, dizendo-se-lhe que <«assim vocé com deficiéncia fisica ndao tem acesso a
escola, € melhor ficar em casa», e também foi-lhe dito para nao se arrastar no chao, porque
«0s vizinhos vao pensar que sao como animais». Ultimamente ela praticou com paus, ou seja,
uma bengala simples, para obter mais mobilidade, mas nao a ajudou e, por vezes, cai na

estrada. Mas, agora ela poderia ter mobilidade se puder ser ajudada por uma cadeira de rodas
56



fornecida pelo CNR Becora. Ela tem experiéncia de um monte de lugares vedados a pessoas

com deficiéncia, devido a muitas escadas, incluindo escritorios do Governo, igrejas e lojas.

Isto quer dizer que para mudar os comportamentos sociais, importa comecar em
primeiro lugar a educacdo dentro da familia e depois continuar na sociedade. Porque muitas
vezes a familia fica-se por esta situacao. Algumas familias tém vergonha e nao deixam o filho
ou filha sair de casa. E as vezes a sociedade tem ideia estereotipada sobre os deficientes, ou
tem medo, querendo que figuem em casa - e nao saiam de casa. Um exemplo disso, é o
espanto das sociedades quando as deficientes visuais engravidam. Nesta situacao, os
portadores de deficiéncia levam sempre desvantagem.

0 entrevistado Abilio, estudante, com a idade de 27 anos, acrescenta “geralmente na
sociedade timorense ainda acontece a discriminacao, por exemplo, em encontro na rua a
sociedade profere a palavra negativa “aleijado”; em algumas familias é proibido aos filhos
sair de casa e so ficam em casa. E na experiéncia dele ocorrida em algumas areas rurais, as
familias apenas deixam os deficientes com os animais.

Antes de receber a cadeira de rodas foi muito dificil a mobilidade, o acesso a lugares
publicos, e receber presentes de pessoas na rua, tal como acontece agora. Mas depois de
receber a cadeira de rodas, sentiu-se mais ajudado em ir a escola, em participar no curso de
inglés, ir para o trabalho, visitar a familia e os colegas e lugares nao distantes. Em relacdo
com isto ele considera que os aspetos mais essenciais sao os seguintes: 1. As ONGs e o Estado
continuarem a reforcar o programa de advocacia para proteger e promover os direitos das
pessoas com deficiéncia; 2. O Governo mobilizar todos os recursos para custear
acessibilidades em todos os edificios pUblicos; 3. Continuar a sensibilizacdo e a informacéao
para as pessoas normais poderem mudar os comportamentos sociais”.

Martinho, nascido em 1987, com nivel de educacdo primaria e atualmente Diretor da
Associacao East Timor Blind Union do Distrito de Dili, disse-me que nasceu normal, “mas aos
trés anos de idade sofreu a doenca dos “olhos vermelhos” que durou trés meses. “A minha
familia tentou arranjar o remédio na clinica, mas ndo conseguiram curar-me. Havia o remédio
tradicional que se chama ai reti bem, sugerido pelo vizinho, mas afinal nao curou nada e
estragou os meus olhos em 1990. Na altura, eu senti-me muito triste, porque na familia era a
Unica pessoa com deficiéncia. A familia usava a palavra aleijado significando que me
discriminava. Com a idade de 7 anos tive acesso a educacdo, em 1994”. Presentemente
continua a utilizar a bengala (white cane) para ajudar na mobilidade da vida quotidiano, no
acesso a rua e via publica. Este equipamento tem trés funcionalidades: 1. Uma pega para
sentir; 2. O levantamento até ao maximo para atravessar a estrada, mas muitas vezes os
motoristas ndao dao atencao; 3. A detecao dos buracos na rua ou de alguma coisa impeditiva

em frente”.
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O Martinho afirma que no exemplo das pessoas com deficiéncia visual: “querem ter
acesso a educacao, mas ainda estao sujeitas a discriminacdo através da linguagem utilizada;
quando vao a escola, algumas familias dizem que «os seus olhos estao doentes e vocé vai para
a escola, mesmo que nao haja trabalho para os deficientes visuais no escritorio». Existe
estigma na sociedade. Por exemplo acontece que, quando as pessoas com deficiéncia visual
batem de repente na pessoa “normal” na estrada, sempre se diz: porqué nao fica tranquila
em casa?». O entrevistado advoga que a familia deve compreender as condicbes das pessoas
com deficiéncia, especialmente para as criancas nao ficarem marginalizadas porque, quando
a familia continua a discriminar pessoas com deficiéncia, pode afeta-las mentalmente por
falta de confianca. Mas deve ser dada a oportunidade de ser educado, a fim de ter a certeza
do seu futuro, bem como os outros. Até a data o Governo ainda discute a lei para pessoas com
deficiéncia e ainda nao ratificou a lei de direitos humanos para pessoas com deficiéncia; os
deficientes visuais estao a pressionar o Governo para ratificar imediatamente esta lei. E
pedem ao ministro das infraestruturas para completar os sinais de transito também para as
pessoas com deficiéncia poderem ter melhores condicées de mobilidade”.

Quero reforcar a ideia que a melhor solucao para o problema dos portadores de
deficiéncia é a educacéo inclusiva, que é, como se recorde e agora nas palavras de Mrech,
(1998, cit in Goncalves, Vianna, & Santos, p. 99) um processo que inclui pessoas portadoras
de necessidades especiais ou de distlrbios de aprendizagem na rede comum de ensino em
todos os seus graus”. Neste sentido o objetivo essencial de promover a educacao para todos
os cidadaos realiza-se através de politicas sociais mais focadas na educacdo integradora,
capacitando as escolas para atender a todas as criancas sobretudo as que tém necessidade

especiais, e deixa-las viver na comunidade escolar no convivio com outras criancas.

5.2.5. Os familiares dos deficientes

A familia é considerada uma instituicdo responsavel por promover a educagao dos
filhos e influenciar o comportamento dos mesmos no meio social. O papel da familia é para
desenvolver as capacidades e habilidades de cada individuo para participar no
desenvolvimento. Porque pela familia sao transmitidos os valores morais e sociais que
servirdo de base para o processo de socializacao da crianca, bem como as tradicoes e os
costumes perpetuados através de geracoes. Na nossa opinido o ambiente familiar € um espaco
onde devem existir harmonia, amizade, protecdao e todo o tipo de apoio necessario na
resolucao de conflitos ou problemas de algum dos membros. As relacdes de confianca,
seguranca, conforto e bem-estar proporcionam a unidade familiar.

Uma abordagem sociolégica a familia é fornecida por Giddens (2010, p. 175): “uma
familia € um grupo de pessoas unidas diretamente por lacos de parentesco, no qual os adultos

assumem a responsabilidade de cuidar das criancas. Os lacos de parentesco sao relacoes entre
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individuos estabelecidas através do casamento ou por meio de linhas de descendéncia que
ligam familiares consanguineos (maes, pais, filhos, e filhas, avos, etc.)”. Isto quer dizer que a
familia é a unidade mais pequena da sociedade que consiste em varias pessoas que estao
reunidas e vivem em algum lugar sob um telhado num estado de interdependéncia.

Acredito também que no povo timorense, as familias que vivem com mais rendimento
podem tratar mais dignamente os seus membros com deficiéncia. As familias com
rendimentos mais baixos ou pessoas sem cuidados em casa, muitas vezes nao conseguem
tratar melhor da vida das pessoas com deficiéncia, por exemplo as criancas com necessidade
de terapia, porque eles enfrentam as dificuldades de transporte todos os dias. Contudo, a
presenca e o programa do CNR e de algumas ONGs que colaboram com os profissionais de
assisténcia social e profissionais técnicos faz uma diferenca. Normalmente os familiares
acompanham as pessoas com deficiéncia que nao conseguem andar sozinhas a ir ao centro de
tratamento, ajudam a tomar banho, ajudam a comer, acompanham a ir a casa de banho,
acompanham ir a escola, cuidam da higiene pessoal, acompanham ir a igreja e a participar no
encontro no suco, cuidam dos bebés dos deficientes, dao oportunidades para participar em

cursos formais para aumentar as habilitacdes as capacidades.

5.2.6. Os dispositivos de assisténcia

Através da recolha empirica verifiquei que existem algumas limitacdes nos
dispositivos de assisténcia. Como a maior parte do pais € montanhosa, as consideraveis
subidas e descidas nao permitem o uso de muitos dispositivos de assisténcia para a
mobilidade, talvez com excecao da bengala. Os aparelhos servem para melhorar a vida dos
deficientes, mas na realidade em Timor-Leste a maior parte do ambiente nao o permite.
Além disso podem ser objeto de estigmatizacdo, porque com a cadeira de rodas ou a bicicleta
de mao atraem a atencao da familia e da sociedade.

Foi também entrevistado o senhor Agapito, com 40 anos, natural do Suco Mate Restu
Craras, que ha muitos anos sofreu uma queda de um coqueiro. Quando ainda nao tinha a
cadeira de rodas, sentia a vida escura e muito dificil, e declara que sofreu muito, porque nao
conseguia ir a casa de banho. Além disse, nunca participava em encontros do suco, porque as
pessoas nao o informavam dessas reunides. Depois de ter uma cadeira de rodas, ja
frequentou aulas na Universidade Nacional Timor Lorosae (UNTL), e teve mais convivio na
familia e na comunidade com os estudantes de Diploma 1 na area da Comunidade Base
Reabilitacdo (CBR). Recebe apoio da familia, fundamentalmente através da esposa que
sempre cuida dele. Contou ainda que o chefe da zona em que vive, juntamente com os outros
habitantes ameacam-no ou quase obrigam-no a abandonar o terreno em que vive com a

intencao de vender a terra para outra pessoa, mas Agapito nao cede a essas intimidacoes.
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5.2.7. Assisténcia técnica

Em qualquer estabelecimento ou instituicdo formal e informal, € muito importante a
presenca das pessoas mais qualificadas para prestar servicos especializados a fim de
proporcionar servicos de atendimento e apoio social e técnico.

De acordo com Duarte e Cohen (2004), a acessibilidade ao espaco construido ndo deve
ser compreendida como um conjunto de medidas que favorecam apenas as pessoas com
deficiéncia, o que poderia até aumentar a exclusdo socio-espacial e a segregacao desses
grupos, mas sim medidas técnico-sociais destinadas a acolher todos os potenciais usuarios.
Acredito que para desenvolver a sociedade nao basta apoiar os equipamentos ou
acessibilidade para pessoas com necessidade especiais, mas uma equipa na instituicao formal
e informal através de profissionais técnicos e de assisténcia social para melhorar a qualidade
de vida de todos os cidadaos.

Essencialmente a assisténcia técnica, que acompanha as pessoas com deficiéncia
através de uma unidade de apoios técnicos, é para atender necessidades de independéncia e
autonomia. Por isso, em Timor-Leste desenvolve-se um manual de ajudas técnicas e
assisténcias tecnologicas para capacitar todas as equipas de reabilitacdo no CNR e reduzir as
dificuldades das pessoas com deficiéncia no nosso pais.

Segundo se apurou, o CNR oferece os equipamentos e apoio de assisténcia social, e os
funcionarios declararam que apoiam os clientes neste centro, ainda que tenham poucos
recursos em termos de profissionais técnicos para dar assisténcia ou acompanhamento.

De acordo com a minha interpretacdao da entrevista com José Armando, assessor de
administracdo desde 2013 até a data em Timor-Leste, “Melhorar os servicos de atendimento
para reforcar a capacidade técnica de assisténcia técnica” é uma prioridade.

Uma contribuicdao social da sociedade civil deve ser a luta pelos direitos dos
deficientes, através de uma participacdo ativa por todos os cidaddos trabalhando pela
cooperacao, coletividade e solidariedade entre os outros. Devemos dar atencdo também as
ONGs: Eles apoiam os equipamentos e tém o programa especifico “Comunidade Base

Reabilitacao” (CBR) em que trabalham muito na area da deficiéncia.

5.2.8. Desafios na participacdo dos deficientes na atividade social

Segundo as informacdes obtidas na entrevista com o Diretor Nacional de Assisténcia
Social, senhor Mateus da Silva (47 anos), o desafio que existe na sociedade timorense é a
persisténcia no dia-a-dia de uma perspetiva negativa para com as pessoas com deficiéncia, na
familia e entre os vizinhos e também existe discriminacdao social relativamente ao

recrutamento para o mercado de trabalho.
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Figura 29 - Entrevista com o Diretor de Assisténcia Social no Ministério da Solidariedade Social (MSS).

Fotografia: Maria Ximenes.

Foi surpreendente ouvir sobre o tratamento de deficientes em certas instituicdes de
ensino. Em alguns lugares os professores nao dao-lhes oportunidade de entrar na sala de aula,
como referido por Zesuino. Acrescenta que as pessoas com deficiéncia em ouvir ou falar,
enfrentam dificuldades no espaco publico. Os deficientes em geral tém problemas ao
ultrapassar na estrada pUblica, porque o transito € caotico e dos sinais de transito pablicos, a

maioria ainda nao tem sinais ou alarmes indicativos.

Figura 30 - Entrevista com o Secretario Geral de Halibur Defisiensia Matan Timor-Leste (HDMTL).

Fotografia: Belarmino Costa.
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Figura 31 - Casa de banho no jardim publico Largo de Lecidere Dili.

Fotografia: Abradao Guterres de Oliveira.

Figura 32 - O lugar turistico da Estatua Joao Paulo Il em Tasi Tolu.

Fotografia: Abradao Guterres de Oliveira.

A grande maioria dos deficientes fisicos que habitam em Timor-Leste tem dificuldade
no apoio tecnoldgico mais adequada no processo de aprendizagem, tem dificuldade no acesso
a formacao profissional, tem dificuldade no acesso ao mercado de trabalho, e tem dificuldade
no acesso a edificios. E a maioria das pessoas com deficiéncia fisica ndo tem o transporte
proprio que ajuda na vida diaria. Tem s6 um pequeno subsidio do governo de trinta dolares

transferidos apenas de seis em seis meses, 0 que nao é suficiente para sobreviver.
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Figura 33 - O local do Ministério da Educacao de Timor-Leste.

Fotografia: Abrado Guterres de Oliveira.

Em resumo, o nivel da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia fisica residentes
em Timor-Leste é baixo, porque muitas tém poucos rendimentos, um nivel baixo de
habilitacdes e pouca oportunidade de acesso a emprego. José Pastore em Cobéro et al (s/d,
p. 2), explica que “as empresas criam barreiras para os deficientes dentro do mercado de
trabalho, confundem deficiéncia com incapacidade, impedem que essas pessoas ascendam
profissionalmente dentro do processo de planejar, organizar, dirigir e controlar”. Penso que
essa situacao também ocorre em Timor-Leste.

Constatou-se nos dados recolhidos pela Economic and Social Commission for Asia and
the Pacific (2016, p. 7) na realidade social de Timor-Leste, que a maioria das pessoas com
deficiéncia ndao tem trabalho em empresas e poucas pessoas o tém em instituicoes
governamentais. As vezes a lei causa grande polémica e seu cumprimento ainda nio é uma
realidade para a maior parte das empresas. Ela pretende minimizar este problema e ajudar a
dar oportunidade para que estas pessoas voltem a fazer parte da comunidade. A questao da
inclusdao de deficientes no mercado de trabalho é um desafio que pode ser visto pelas
empresas como um problema ou como uma oportunidade. Pode ser encarada como problema
porque as pessoas deficientes tém pouca qualificacdo e podem apresentar niveis mais baixos
de produtividade. Por outro lado, pode ser visto como uma oportunidade porque o
recrutamento de uma pessoa com deficiéncia podera comportar custos mais baixos para a
empresa, porque acha justificado um ordenado mais baixo.

Portanto a integracdo do deficiente no mercado de trabalho pode ocorrer de uma
forma benéfica para ambas as partes. Isto €, se houverem apoios financeiros para as empresas
recrutarem pessoas com deficiéncia as empresas sairam beneficiadas e incentivadas ao seu
recrutamento. Desta forma, havera mais oportunidades para a integracao das pessoas com

deficiéncia no mercado de trabalho.
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Capitulo VI - Consideracées Finais

As pessoas com deficiéncia sdo parte da nossa sociedade, apesar de terem limitacoes
que as tornam incapazes de desempenhar algumas funcdes. O apoio a elas deve ser visto
como uma questdo humanitaria crucial que deve ser abordada de forma multissetorial. E
certo que, em Timor-Leste, as pessoas com deficiéncia precisam de mais apoio. A
disponibilizacao de dispositivos de assisténcia pode ajudar na participacao na vida social e,
assim, na re-inclusao social. Ao longo da nossa pesquisa, apontamos casos de pessoas que,
devido a sua deficiéncia, sofreram durante longos anos de exclusdao da sociedade, e que
gracas ao apoio destes equipamentos se sentiram (novamente) incluidas.

Também verificdAmos que os apoios a esta populagdo, tanto do lado do governo como
de associacdes privadas, nao sdo suficientes. Sado necessarios mais recursos materiais e
profissionais, para além de ser necessario aumentar a consciéncia publica acerca do
fendmeno de deficiéncia, combatendo assim o estigma e a discriminacdo social. Desta forma,
as pessoas portadoras de deficiéncia podem frequentar a escola, formacdes ou cursos, e
resolve-se em larga medida um dos grandes problemas atuais para esta populacao em Timor-
Leste: a sua falta de habilitacdoes. Constatamos que no passado recente e também hoje néo é
raro o caso de criancas com deficiéncia que nao frequentam a escola. Isto nao € s6 devido a
sua incapacidade em si, mas também porque os familiares acham que nao é necessaria a sua
formacdo. Mais grave ainda é a existéncia de familias que por motivos de vergonha
“escondem” os filhos. Poderiam-se dar algumas recomendacdes acerca das escolas primarias,
que deveriam ter melhores condicdes para o acolhimento de criancas com necessidades
especiais. Em primeiro lugar, a acessibilidade dos edificios deve ser melhorada, por exemplo
pela construcao de rampas e entradas mais largas, adequadas para cadeiras de rodas. Em
segundo lugar, o material didatico deve ser alargado, uma vez que o material atual nao é
adequado para criangas com deficiéncia visual ou auditiva. Qutro problema relaciona-se com
os profissionais, dado que a larga maioria dos professores nao recebeu formacao sobre o
ensinamento das criancas com deficiéncia. Nas aulas nao sabem bem lidar com elas, e as
circunstancias nas escolas normais, em geral, ndo sao favoraveis para dar muita atencao a
esses alunos.

No mercado de trabalho as pessoas com deficiéncia também encontram dificuldades,
como foi confirmado particularmente na sessdao do focus group, e também nas varias
entrevistas com pessoas deficientes e com responsaveis na area de apoio aos deficientes. Um
impedimento para ser admitido a um emprego é a insuficiéncia de qualificacdes e
habilitacdes necessarias para o mercado de trabalho, pelas razdes supracitadas. Contudo, o
desconhecimento e preconceito do eventual empregador também tem um papel importante.
O governo deveria tomar mais medidas para minimizar estas situacoes injustas.

Também no dia-a-dia, nas atividades familiares, religiosas, culturais e politicas (no

suco), as pessoas com deficiéncia se deparam com obstaculos. Ora nao sao convidadas a
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participar, ora encontram-se impossibilitadas a tal por nao lhes ser possivel aceder o local de
encontro devido a sua deficiéncia. Os dispositivos de assisténcia podem quebrar esse
isolamento, como se denota de diversos testemunhos ao longo das entrevistas. As pessoas
ganham mais autonomia para ir a escola, visitar pessoas, participar em reunides ou atividades
de lazer. Nestes casos, poderia-se falar de uma inclusao ou re-inclusao social. O Centro
Nacional de Reabilitacdo e ONGs tém um grande mérito em acompanhar estas pessoas e
tratar do fabrico, adaptacao e reparacao dos dispositivos. Contudo, muitos timorenses nao
tém acesso a estes meios, ou a terapia, pela escassez de recursos postos a disposicao e pelas
carateristicas do pais, principalmente em termos econdémicos e geograficos.

Os dispositivos nao sao uma solucao perfeita. Algumas pessoas recusam-se a utiliza-los
por desconfianca ou desconhecimento, ou por receio de chamar a atencao dos outros. Estao
habituadas a reacoes negativas das pessoas com as quais se cruzam e pensam que isso piora
se tiverem um atributo. Esta ideia ndo é sem fundamento. Um problema diferente, muitas
vezes observado e mencionado, origina no terreno do pais e no ambiente urbano e
arquitetonico, que nao facilitam a movimentacao, por exemplo em cadeira de rodas.

Tendo em consideracao as diversas falhas e oportunidades encontradas durante a pesquisa,
fazem-se as seguintes recomendacoes:

1. O governo tem de rapidamente ratificar a Convencao Internacional dos Direitos
Humanos da Pessoa com Deficiéncia e aprovar a lei sobre a criacdo do
estabelecimento do Conselho Nacional de Deficiéncia para monitorizar o Plano de
Acdo Nacional para os Deficientes ja implementado.

2. 0O governo deve dar apoio para fornecer mais oportunidade de formacao profissional
aos deficientes, para poderem candidatar-se a empregos.

3. Devem ser criadas as condicoes para o CNR melhorar os recursos humanos e
materiais, necessitando de um lugar bastante espacoso, com instalacées completas,
a fim de atender as necessidades das pessoas com deficiéncia. Num futuro préximo
devem ser abertas varios filiais do CNR no territorio de Timor-Leste, a fim de
fornecer servicos mais proximos das pessoas.

4. Devem ser melhoradas, o mais rapido possivel, as acessibilidades a locais publicos,
com condicdes adequadas para as pessoas com deficiéncia.

5. Deve existir uma monitorizacdo e avaliacdo continua dos utentes que tenham
recebido cuidados e tratamentos através de equipamento auxiliar para se poder
saber o progresso da condicdo fisica, e serem-lhes oferecidos servicos humanitarios,
tanto quanto possivel.

6. A policia deve, conforme as suas responsabilidades, contribuir para a reducao do
nimero de acidentes em todo o territério de Timor-Leste.

7. O CNR e as ONGs devem continuar a divulgacdo dos conhecimentos sobre a
deficiéncia junto do publico através de todos os meios de comunicacao, contribuindo

a uma melhor compreensao, especialmente entre os habitantes de areas rurais.
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Em maio de 2017 tem vindo a celebrar-se os quinze anos de independéncia de Timor-
Leste. Existem, porém, varios problemas no pais que nao tém sido resolvidos, entre estes, o
problema das pessoas com deficiéncia que é o tema central desta dissertacao. O apoio e a
inclusao e re-inclusdao de portadoras de deficiéncia é atualmente uma parte do programa
principal do Ministério da Solidariedade Social, através da assisténcia social e apoio financeiro
a instituicdes publicas e também ONGs.

Em Timor-Leste a inclusdo e a re-inclusdao dos deficientes € um processo dificil e nao
alcancavel a maioria das pessoas com incapacidade, e assim a desigualdade social, neste
aspeto e na sociedade em geral, persiste. E muito importante fortalecer os servicos de
assisténcia e apoio social através da familia, da escola, da religido, da sociedade, dos
empresarios e do Governo, no sentido de dar mais autonomia e alegria as pessoas com

vulnerabilidades ou desvantagens.
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Anexo | — Guido de entrevista da pesquisa

Anexo |l — Listas dos entrevistados

Anexo | — Guido de entrevista da pesquisa

I1.

IL

IV.

Guiao de entrevista dirigido as pessoas que usam um dispositivo

1. Razdo fundamental do uso do dispositivo de assisténcia?

2. Qual é o tipo o dispositivo de assisténcia?

3. Funcionamento do dispositivo de assisténcia para os deficientes na vida quotidiana?
(Familia, deficientes, profissionais).

4. Como é a participagao os deficientes na atividade sociedade e qual é os tipos da
atividade? (Portadores e deficientes)

5. Como é a contribuicdo a familia ligado com a participagdo os deficientes nas atividades

sociedades? (Familia e portadores)

Guido de entrevista aos familiares

1. Qual é a contribuicdo a sua familia na vida quotidiana?

2. Afamilia dar acompanhamento quando necessitam a visitar certos locais, edificios
publicos?

3. Quais sdo desafios que enfrentam na sua mobilidade?

4. Os dispositivos de assisténcia que utilizam consegui melhorar a vida os deficientes?

Guido de entrevista dirigido a responsaveis

1. Quais sdo os desafios que enfrentam nas suas participagdes nas sociedades?

2. Qual é a perspetiva da sociedade civil sobre o funcionamento o dispositivo de assisténcia
para a participagao os deficientes nas atividades sociedades?

3. Qual é a politica do governo para proteger e promove o direito dos deficientes em Timor-

Leste?

Topico abordados no focus group discussion

1. Quais sdo os problemas os obstaculos, desafios e as oportunidades para as pessoas com
necessidades especiais?

2. Quais sdo as vantagens e as desvantagens do uso de aparelhos e equipamentos de apoio,
na sociedade timorense?

3. Como é que a assisténcia proporcionada pelas organizagdes dos deficientes conseguem

promover a sua insergao social?
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Anexo Il - Listas dos Entrevistados

Nome Profissao Nivel Idade | sexo | Subdistrito | Suco
Nu. escolaridade
Parte membro do Governo
1 Amaro dos Assisténcia Licenciatura | 35 M Baucau Vila | Bahu
Santos técnica Anos
2 Angeleto Assisténcia Licenciatura | 36 M Cristo Rei Becora
Castres técnico Anos
3 Mateus da Diretor Mestrado na | 47 M Atsabe Parame
Silva nacional de UNTL Anos
assisténcia
social
4 Joao Jinho Deficiente e Diploma lI M Dili Comoro
Ferreira familia de
deficientes
5 Nazario Diretor o Licenciatura | 38 M Dili Becora
Sarmento da | Programa em Anos
Silva CNR
6 José Assessor Mestrado 35 M Dili Vila
Armando técnico Anos Verde
Monteiro administracao
Parte dos deficientes
7 Ursula Maria | Dona de casa Ensino 45 F Cristo Rei Becora
Johanes primario Anos
8 Figo Mali Estudante Ensino 16 M Subdistrito | Vila
Adolfo Secundario Anos Vera Cruz Verde
9 Martinho Diretor ETBU Ensino 29 M Cristo rei Becora
Guterres primario Anos
10 | Zito Menezes | Estudante Ensino 22 M Lequisa Dato
dos Santos Secundario Anos
11 Antonia de Estudante Ensino 25 F Ermera Potete
Jesus Martins Secundario Anos
12 Lola Ornai Estudante Pré 15 F Bazartete Fatumasi
da Cruz Secundario Anos
13 | Eufragia de professora DI CBR 33 F Viqueque Makadiki
Menezes Anos
Soares
14 | Vinildio Professora Pré 24 M Cailaco Meligo
Carvalho Secundario Anos
15 | Andre da Estudante Secundario 24 M Venilale Uai laha
Costa Cunha Vocacional Anos
Soares
16 | Getrudes Membro DI CBR 24 F Dom aleixo | Comoro
Abedita advocacia Anos
Pereira ADTL
17 | Cesario da Program Licenciatura | 29 M Baucau vila | Triloka
Silva manager ADTL Anos
18 | Zesuino Estudante Universidade | 21 M Dom aleixo | Fatuhada
Valente Anos
Soares de
Araujo
19 | Nolestina Estudante Universidade | 26 F Lospalos Rasa
Merlinda Anos
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20 | Josefa do Estudante Pré 19 Maubisse Maubisse
Rego Secundario Anos

21 Gaspar Secretario Pré 36 Nain feto Bemori
Afonso geral AHDMTL | Secundario Anos

22 Emerenciana | Estudante Ensino Basico | 11 Dom Aleixo | Comoro
Ximenes Anos
Freitas
Guterres

23 | Agapito Paciente Licenciatura | 40 Cristo Rei Becora
Xavier Anos

24 | Abilio José Membro Ensino 23 Same Betano
Osorio (RHTO) Secundario Anos
Camoes
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Lista de Termo

Aleijadu : Aleijado.

Ai reti bem : Nome de remedio tradicional

Bulak : Homem louco

Dispositivo de assisténcia : Aparelho de apoio os deficientes

Suco : O suco é a menor divisdo administrativa do governo.
Tolok : Maldicao

ADTL : Asosiasaun Defisiensia de Timor-Leste

AKD : Asosiasaun Klibur Domin

AHI-SAUN : Asosiasaun Hit Ema Raes

ADA : American Disability Act

CBR : Comunidade Base de Reabilitacao

CDC : Convencoes sobre os Direitos da Crianca

CRDTL : Constituicdo da Republica Democratica de Timor-Leste
CDDPD : Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
CNR : Centro Nacional de Reabilitacao

CRLH : Centro Reabilitacao Liman Hamutuk

Cl : Care International

CNPH : Censo Nacional da Populacao e da Habitacao

DSNU : Desenvolvimento Sustentavel das Nacoes Unidas

DUDH : Declaracao Universal dos Direitos Humanos

ETBU : East Timor Blind Union

ESCAP : Economic and Social Comission for Asia and the Pasific
ECLN : Estatuto das Combatentes da Libertacao Nacional

FA : Frente Armada

FC : Frente Clandestina

FD : Frente Diplomacia

FGD : Focus Group Discussion

FDS : Feminist Disability Studies

FC : Frente Clandestina

JICA : Japan International Cooperation Agency

IDH : Indice de Desenvolvimento Humano

IN : Irlanda do Norte
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MSS
MS
MJ
ME
ONGs
OMS
ONU
PNUD
PIB
PI
PED
PNTL
RMD
RU
R4D
RHTO
RDTL
RHTO
SNR
SEDU
SEPIG
SEJD
STL
TA
TIC
TLM
UNIMTL
WB
WHO

: Ministério da Solidariedade Social

: Ministério de Saude

: Ministério de Justica

: Ministério de Educacéo

: Organizacao Nao-Governamentais

: Organizacdo Mundial de Saude

: Organizacao das Nacoes Unidas

: Programas das Nacoes Unidas para o Desenvolvimento
: Produto Interno Bruto

: Plan International

: Plano Estratégico de Desenvolvimento

: Policia Nacional de Timor-Leste

: Relatdrio Mundial sobre a Deficiéncia

: Reuno Unido

: Rural for Development

: Raes Hadomi Timor Oan

: Republica Democratica de Timor-Leste

: Raes Hadomi Timor Oan

: Secretario Nacional de Reabilitacdo

: Sentru Deficiente Uatucarbau

: Secretario de Estado da Promocao da Igualdade e Género
: Secretario de Estado da Juventude e do Desporto
: Suara Timor Lorosae

: Tecnologia Assistiva

: Tecnologia de Informacao e Comunicacao

: Timor-Leste Leprosy Mission

: United Nation Integrated Mission in Timor-Leste
: World Bank

: World Health Organization
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