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RESUMO

Objetivo: Calcular os custos adicionais da pessoa com deficiéncia fisica e investigar o seu impacto
na renda familiar. Métodos: Seguindo a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, identifica-
ram-se quatro perfis de deficiéncia com graus diferentes de severidade quanto a mobilidade dos
membros inferiores e superiores. Foi construida uma matriz de necessidades para estimar os custos
adicionais, seguindo o Método de Padrdo Orcamentario, a partir de grupos focais. Dados foram
coletados em 2013. Utilizou-se o salario minimo nacional de 2015 (RS 816,52) para estimar os custos.
Resultados: Os custos adicionais variaram de 2 a 14 vezes o salario minimo nacional. O perfil de
menor custo adicional foi o 2, sequido do 1, 3 e 4. O perfil 4 foi o de maior custo adicional devido
a grande incapacidade das pessoas. Ha exigéncia de alta intensidade de assisténcia pessoal e de
oferta de equipamentos. Na assisténcia pessoal, calculou-se o trabalho dos cuidadores dividindo-o
por um periodo de 2, 4, 8 e 24 horas, para Sao Paulo, Rio de Janeiro, Santa Catarina, Parana e Brasil.
Os custos com assisténcia pessoal sao relevantes no total dos custos e variam conforme a regiéo.
Conclusdes: Demonstrou-se que ha um custo adicional para as pessoas com deficiéncia fisica em
todos os perfis. Ha risco de empobrecimento porgue esses custos absorvem a renda dessas pessoas
e de sua familia, a qual ndo pode gastar em outros servicos. A renda pode ser, assim, insuficiente
para as necessidades primordiais, ficando clara a necessidade de politicas publicas para prover ser-
vicos necessarios ou beneficios financeiros.

ABSTRACT

Objective: To calculate the additional costs of living for people with physical disabilities and to
investigate their impact on family income. Methods: \We identified four profiles of deficiency with
different grades of severity, according to the International Classification of Functioning, Disability and
Health. They were related to the extent of mobility of upper and lower limbs. Additional costs were
evaluated through focal groups following the Budgetary Pattern Method. We also set up a matrix to
express the additional costs. Data were collected in 2013. The national minimum wage from 2015
(RS 816,52) was considered to estimate the proportional costs. Results: Additional costs fluctuated
between 2 to 14 times the national minimum wage. The profile with the minor additional cost was
2, succeeded by 1, 3 and 4. Profile 4 showed the highest additional cost since people with physical
disabilities need huge intensity of personal assistance and equipment supply. In personal assistance,
we calculated the work of caregivers by sharing it into 2, 4, 8 and 24 hours/day. Costs with personal
assistance diversify amongst Sdo Paulo, Rio de Janeiro, Santa Catarina, Parané and Brazil due to distinct
minimum wage. Conclusions: This research showed the presence of an additional cost for people
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with physical disabilities in all profiles. There is a risk of impoverishment with sacrifice in family’s
income since they cannot waste in other domestic services. Thus, it is clear that there is a strong need
of public policies to underpin these families with more health services or financial benefit.

Introducao

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) conceitua a deficién-
Cia como uma incapacidade inerente a natureza humana,
ressaltando que quase todas as pessoas apresentardo, tem-
pordria ou permanentemente, incapacidades em algum mo-
mento de suas vidas, e aqueles que sobrevivem a terceira ida-
de vivenciardo um aumento nas dificuldades de execucédo das
atividades do dia a dia (OMS, 2011). Com efeito, pessoas com
deficiéncia (PcD) enfrentam situacdes de desigualdade social
e econdbmica, sujeitas a desvantagens na renda, na insercao
no mercado de trabalho e na sua cidadania de forma geral.
Um estudo da OMS aponta que familias com PcD gastam re-
lativamente mais com servicos de saide do que familias sem
PcD (OMS, 2011, p. 10).

De fato, as PcD possuem necessidades diferentes, com in-
tensidades varidveis, acometidas diferentemente nos diversos
ciclos de vida. As necessidades das pessoas com deficiéncia
fisica (PcDF) que impactam o custo sao a assisténcia pessoal e
0s servicos de profissionais especializados na area de deficién-
cia e de tecnologia assistiva. A intensidade das necessidades
varia conforme o grau da deficiéncia e o ciclo de vida.

A mudanga de conceituacdo de deficiéncia é de extrema
importancia ao deslocar o foco que, ao invés de ser a limita-
cao de cada pessoa, passa a ser resultante das possibilidades
de acesso dessa pessoa aos bens e aos servigos que a socie-
dade disponibiliza a todos.

O arcabouco tedrico da Classificacdo Internacional de Fun-
cionalidade (CIF), que representa um marco conceitual em
matéria de deficiéncia, descreve os impedimentos corporais e
a avaliacao das barreiras sociais e de participa¢ao social, sendo
a pessoa com deficiéncia ndo simplesmente um corpo com
tais impedimentos, mas uma pessoa com impedimentos vi-
vendo em um ambiente com barreiras. Essa abordagem estd
em consonancia com o paradigma da deficiéncia como um
prejuizo funcional resultante da interacdo complexa entre a
estrutura e o funcionamento do corpo do individuo com defi-
ciéncia e 0 ambiente em que ele esta inserido, com limitacédo
de atividade e restricao de participacdo da vida em sociedade.

Os custos de vida da PcDF tém sido considerados como
um grande impedimento do acesso dessas pessoas ao coti-
diano em sociedade, as quais possuem extrema dificuldade
de adquirir tecnologias em saude para ter uma qualidade de
vida coerente com sua deficiéncia (Portugal et al, 2010; Smith
etal, 2004).

A importancia dos custos reforca-se quando se obser-
vam os dados mundiais de PcD. O relatério mundial sobre
deficiéncia da OMS estima que 15,3% da populacdo mundial,
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aproximadamente 975 milhdes de pessoas (dados de 2011,
possuem algum tipo de deficiéncia, seja ela grave ou mode-
rada (2011). No Brasil, sequndo a metodologia do Censo do
ano de 2000? do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), que abrangeu graus diferentes de limitacdo funcional,
o resultado foi de 24,5 milhdes de pessoas ou 14,5% do total
dos brasileiros ), ao passo que no Censo 2010 o IBGE computou
45,6 milhdes de pessoas ou 23,9% da populacdo. Recentemen-
te, o IBGE (2018) realizou uma releitura dos dados de PcD no
Censo Demografico 2010 a luz das recomendagdes do Grupo
de Washington, e o resultado foi um quantitativo de 12.748.663
pessoas, ou 6,7% do total da populacao registrado pelo Censo
Demografico 2010°.

Este artigo, portanto, pretende analisar o impacto do valor
do saldrio minimo no custo adicional para as PcDF, consideran-
do os diferentes saldrios vigentes no pais e em alguns estados
(Sao Paulo, Rio de Janeiro, Santa Catarina e Parand). O presente
estudo baseou-se no levantamento das necessidades adicio-
nais e nos custos econdmicos associados a deficiéncia fisica
pela perspectiva das préprias PcDF e de suas familias.

O texto esta organizado em cinco partes: na primeira, fe-
z-se sucinta introducdo sobre o estado da arte da deficiéncia
fisica; na sequéncia, descreve-se o percurso metodolégico do
estudo, considerando as metodologias atualmente reconheci-
das na estimativa dos custos adicionais da deficiéncia fisica; nas
terceira e quarta partes, respectivamente, expdbem-se 0s prin-
Cipais resultados e discutem-se as evidéncias encontradas a
luz dos mais relevantes marcos tedricos; por fim, a Ultima parte
tece algumas conclusdes que podem auxiliar novas perspecti-
vas no campo dos estudos da deficiéncia fisica.

Métodos

Utilizou-se a abordagem de padrdo orgcamentario, que possui
como pressuposto o foco nas necessidades e nas informacgdes
que s&o obtidas por meio de técnicas de pesquisa qualitativa.
O método consiste em levantar tudo o que é consumido em
termos de bens e de servicos por uma pessoa com determina-
do perfil de deficiéncia e, a partir deste, calcular os custos. Para

' Disponivel em: http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/70670/
WHO_NMH_VIP_11.01_eng.pdf;jsessionid=0DD12A9DEB3DCO8E 1B46F-
53C620528997sequence=1. Acesso em: 24 out. 2018.

2 Disponivel  em: https//ww2.ibge.gov.br/home/presidencia/noticias/
20122002censo.shtm. Acesso em 25 de abril de 2019.

> Disponivel em: ftp:/ftp.ibge.gov.br/Censos/Censo_Demografico_2010/
metodologia/notas_tecnicas/nota_tecnica_2018_01_censo2010.pdf.
Acesso em 24/10/2018.
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isso, foram utilizados os grupos focais (focus groups), os quais
reuniram individuos com necessidades semelhantes.

O estudo britanico mais conhecido a adotar essa metodo-
logia é Smith et al. (2004). Denominado Disabled people’s cost of
living — more than you would think, séo analisados cinco perfis,
sendo trés para deficiéncias fisicas (necessidades altas a mé-
dias, médias e baixas e intermitente) e dois para deficiéncias
sensoriais (visual e auditiva). A mesma divisdo é utilizada pelo
DRC (Disability Resource Center) da Nova Zelandia em seu estu-
do sobre o custo da deficiéncia publicado em 2010. O estudo
de Smith et al. (2004) teve como objetivo investigar as neces-
sidades e os custos financeiros associados a deficiéncia pela
perspectiva das proprias PcD.

Outro estudo que pode ser encaixado nessa metodolo-
gia é o de Portugal et al. (2010), que destaca a elaboracdo dos
perfis de deficiéncia com base na Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias. Nele, hd o cruzamen-
to de informacdes em dois eixos: (1) funcdes e estruturas do
corpo e (2) atividades e participagao. Com base nesses dois
eixos, tem-se uma avaliacdo do custo da deficiéncia para cada
tipo de perfil. Ao todo, os autores propdem dez perfis. Embora
a divisdo de grupos seja distinta da feita nos dois estudos su-
pracitados, o trabalho também se desenvolve com base em
trés rodadas de grupos focais para cada perfil de interesse. Em
adicdo e de forma complementar, ha outras fontes de infor-
magdes como entrevistas e grupos focais com especialistas,
além de informacdes obtidas com membros de instituicoes
especializadas.

Nesse sentido, a metodologia Padrdo Orcamentério tem
sido considerada a mais adequada para estimar os custos adi-
cionais das PcD, sendo a mais utilizada por estudos recentes.

Com essa abordagem, determinaram-se as varidveis cru-
ciais que influenciam os custos adicionais: o tipo de deficién-
cia, o grau da deficiéncia, o ciclo de vida, o tipo de domicilio, as
condicdes socioecondmicas e o nivel de renda.

Para a definicdo dos tipos e graus de deficiéncia, seguimos
o arcabouco da CIF para o levantamento das necessidades. A
escolha implicou na articulacdo entre as dimensdes referentes
a estrutura do corpo afetada e os fatores ambientais. Essa in-
teracdo da origem a diferentes condicdes de funcionalidade
que, por sua vez, determinam o grau de deficiéncia e suas res-
pectivas necessidades associadas.

No campo da deficiéncia fisica, hd uma complexidade mui-
to maior de fatores envolvidos, tanto em termos de questdes
ligadas a saude quanto daquelas ligadas as préprias estrutu-
ras do corpo diretamente afetadas e a multiplicidade de suas
funcées. Foi preciso aprofundar o conhecimento sobre a defi-
ciéncia e levantar outros estudos e pesquisas para a definicao
dos perfis. Entre os estudos e pesquisas, decidiu-se utilizar a
estrutura definida pelo grupo de Washington como base da
composicdo dos perfis para a apuracdo de necessidades. O
Grupo de Washington sobre Estatisticas em Deficiéncia foi

28

formado como resultado de um Seminério Internacional das
Nag¢des Unidas que ocorreu em Nova York, em junho de 2001.

Essa reunido resultou no reconhecimento de que um esfor-
o estatistico e metodoldgico era necessario, em nivel interna-
cional para facilitar a comparacao de dados sobre deficiéncia
em diferentes paises.

O processo de coleta de informagdes escolhido foi uma
sequéncia de grupos focais. Na primeira rodada (grupo - “ta-
refa”), foi realizado um levantamento preliminar das necessida-
des pertinentes a cada perfil, sequida de outra rodada para a
checagem e ajuste fino dessa lista de necessidades. Apds essa
etapa, montou-se a matriz de necessidades para a precificacéo.

A partir das necessidades levantadas pela pesquisa, os pre-
cos foram obtidos por coleta de campo e, no caso dos servicos,
obtidos na base de dados da Pesquisa Nacional por Amostra
de Domicilios (PNAD/2011) e da Pesquisa de Orcamentos Fa-
miliares (POF 2008/2009) para obter os precos de servicos e
produtos, ambas do IBGE. Sdo pesquisas com informagdes
disponiveis em bancos de dados de “surveys”, realizadas perio-
dicamente, que tém como objetivo colher informagdes deta-
lhadas sobre as condicdes de vida e gastos da populacao, com
base em amostras representativas.

As estimativas apuradas referem-se a populacdo do estado
de Sdo Paulo e foram computadas em base mensal. Os valo-
res foram convertidos pela taxa de cambio dolar Paridade de
Poder de Compra [Purchase Power Parity — PPP conversion fac-
tor private consumption (LCU per international $), Banco Mundial
(US$ 1.00 = RS 1,8494), dado de 2015].

Os valores do saldrio minimo utilizados para estimar os
custos da assisténcia pessoal sdo apresentados no quadro 1,
a sequir.

Quadro 1. Valores do saldrio minimo por regido em dolar PPP (2015)

Localidade Piso regional
Brasil $399,68
S&o Paulo $44338
Santa Catarina $449,79
Rio de Janeiro $ 468,80
Parana $ 521,64

Custos para a deficiéncia fisica: a definicao
dos perfis de deficiéncia fisica

Os perfis da deficiéncia fisica foram definidos usando graus de
incapacidade funcional nos dominios mobilidade (eixo princi-
pal) e capacidade manipulativa dos membros superiores (eixo
complementar). A combinacdo entre as quatro gradacdes das
duas dimensbes adotadas gerou 16 possibilidades (conforme
figura 1). Essas 16 combinagdes abarcam todos 0s casos pos-
siveis de comprometimento funcional nas duas dimensdes
escolhidas.
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Perfil 1 DA/DB: Caracteriza-se pelo grau de incapacidade
da dimensao de mobilidade (nao conseguem de modo
algum caminhar ou subir degraus), com variacbes no
comprometimento da dimensao da manipulagao com os
membros superiores (de nenhuma a alguma dificuldade
para vestir-se e tomar banho).

Perfil 2 AD/BD: Caracteriza-se pelo grau de incapacidade
com os membros superiores (ndo conseguem de modo
algum realizar as atividades do autocuidado, como tomar
banho ou se vestir), com variacdes no grau de mobilidade
(de nenhuma a alguma dificuldade para caminhar ou subir
degraus).

Perfil 3 CC/CB/BC: Caracteriza-se por uma juncdo de
incapacidades nas duas dimensdes: mobilidade (alguma
ou grande dificuldade para caminhar e subir degraus) e
capacidades manipulativas (alguma ou grande dificuldade
para vestir-se ou tomar banho).

Perfil 4 DD/DC/CD: Caracteriza-se por uma juncao de
grandes incapacidades nas duas dimensdes: grande
dificuldade ou ndo conseguem de modo algum caminhar
ou subir degraus; grande dificuldade ou ndo conseguem
de modo algum tomar banho ou se vestir.
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Tem dificuldade permanente de caminhar ou
subir degraus?

A - Nao, nenhuma dificuldade.

B - Sim, alguma dificuldade.

C - Sim, grande dificuldade.

D - Sim, ndo consegue de modo algum.

CAPACIDADE MANIPULATIVA DOS MEMBROS SUPERIORES
Tem dificuldade permanente de vestir-se ou

tomar banho?

A - Nédo, nenhuma dificuldade.

B - Sim, alguma dificuldade.

C - Sim, grande dificuldade.

D - Sim, ndo consegue de modo algum.

Figura 1. Perfis de deficiéncia fisica.
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As necessidades das PcDF que acarretam custos econo-
micos diretos podem ser divididas entre assisténcia pessoal,
servicos especializados, tecnologia assistiva e material de con-
sumo. A figura 2 apresenta a matriz de necessidades de forma
esquematica.

As grandes &reas de necessidades da matriz foram cate-
gorizadas por Atividades da Vida Didria - AVD (alimentar-se,
vestir-se, higiene pessoal etc)), Atividades da Vida Prética — AVP
(arrumar, cozinhar etc.), Comunicacéo (ler, escrever, digitar, te-
lefonar), Mobilidade (deslocamento para trabalhar, lazer, esco-
la) e Manutencédo Funcional e Saude (esta foi identificada pelos
grupos de Deficiéncia Fisica).

Em cada uma dessas areas, criou-se uma subdivisdo a fim
de suprir as necessidades das PcDF, que precisam de servicos
de assisténcia pessoal, servicos especializados e tecnologia
assistiva.

Na assisténcia pessoal, a PcDF precisa de um cuidador.
Esse individuo seria um membro da familia ou contratado,
uma pessoa que auxilia a PcDF a realizar as atividades didrias, a
acompanha em eventos externos, entre outras atividades.

Servicos Especializados foram definidos como o trabalho
de profissionais de satde e de educacao que estdo envolvidos
no processo de reabilitacdo, aprendizagem e salde, e manu-
tencdo funcional e saude.

Tecnologia Assistiva foi compreendida como as adapta-
¢6es no domicilio, como reformas e adequacdes domésticas,
além da necessidade de equipamentos para autonomia e de
material de consumo, produtos para higiene, salde, entre ou-
tros, a fim de que haja garantia de acessibilidade as PcDF.

Resultados

Os resultados, representados na Tabela 1, apresentam os cus-
tos totais mensais por perfil e ciclo de vida em relacdo ao sa-
lario minimo, considerando o piso regional do estado de Séo
Paulo (RS 905,79 — dezembro de 2015).

Atividades Atividades Manutengao
da da Comunicacio || Mobilidade || funcionale
vida diaria vida prética saude

Assisténcia
pessoal

Servigos
especializados

Tecnologia
assistiva

Cuidador Profissionais especializados Adaptacao do
Familia ou da drea de deficiéncia, domicilio
contratado saude e educagao Equipamentos

Figura 2. Matriz de necessidades.
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Tabela 1.  Custos totais mensais em relacéo ao salario minimo (em R$ 2015)

Perfil Perfil 1 Perfil 1 Perfil 2 Perfil 2 Perfil 3 Perfil 3 Perfil 4 Perfil 4

Ciclo de Vida DA,DB: DA,DB: AD,BD: AD,BD: CC,CB, BC: CC,CB,BC: DD,CD,DC: DD, CD,DC:
cT* CT/sSMmt CcT* CT/SM* CcT* CT/SM* CcT* CT/SM*

Infancia/adolescéncia 3260,58 3,6 1960,96 2,17 40259 444 1212777 13,39

Jovem 3042,96 34 1743,23 1,92 380797 4,2 11903,56 13,14

Adulto 3054,65 34 1754,79 1,94 3819,28 4,22 1190799 13,15

ldoso 3160,47 3,5 1859,62 2,05 3921,84 4,33 9101,76 10,05

*CT. custo total.
TCT/SM: custo total sobre salario minimo.

Nota-se que o perfil 1 DA, DB, definido como o grau de in-
capacidade com os membros inferiores e alguma dificuldade
com os membros superiores, apresenta, para todos os ciclos
de vida, custos totais semelhantes e, consequentemente, cus-
tos totais em relacdo ao saldrio minimo também similares. Para
ainfancia e adolescéncia, observa-se a razdo CT/SM = 3,60, um
pouco maior que na fase do idoso (CT/SM = 3,50), ao passo
que nos ciclos de vida jovem e adulto essa razéo é praticamen-
teigual (3,40).

E interessante observar que o perfil 2 AD, BD, caracteriza-
do pelo grau de incapacidade com os membros superiores e
alguma restricdo na mobilidade dos membros inferiores, apre-
senta menor proporcao CT/SM (2,17; 1,92; 194; 2,05, respectiva-
mente, infancia e adolescéncia; jovem; adulto; idoso) quando
comparado com o perfil 1, em todos os ciclos de vida.

Conforme aumenta o grau de incapacidade da PcDF, cresce
também a relagdo CT/SM. Com efeito, ao se analisar a relacdo
CT/SM do perfil 3 CC, CB, BC, caracterizado como uma jungao
de incapacidades nas dimensdes mobilidade e manipulativas,
observa-se que essa razao praticamente se duplica nos quatro
ciclos de vida (4,44; 4,20; 4,22; 4,33, respectivamente, infancia e
adolescéncia; jovem; adulto; idoso), se a confrontarmos com os
valores obtidos para o perfil 2.

O perfil 4 DD, CD, DC, cuja PcDF demonstra grau de in-
capacidade bastante elevado nas duas dimensdes, mostra a
propor¢ao CT/SM acima de 13 para os trés primeiros ciclos de
vida e de 10,05 para a fase do idoso. Os quatro ciclos de vida
nesse perfil demonstram custos adicionais exacerbados e altos
quando se comparam aos perfis 1,2 e 3.

Nessas condicoes, os quatro perfis de deficiéncia fisica de-
monstraram a necessidade de a PcDF de enfrentar custos adi-
cionais em relacao ao salario minimo para viver em condicoes
orcamentarias semelhantes as de uma pessoa sem deficiéncia
fisica, nas trés grandes dreas expressas na matriz de necessida-
des: servicos especializados, tecnologia assistiva e assisténcia
pessoal.

Entre essas trés areas, 0s custos com assisténcia pessoal,
para os quatro ciclos de vida, foram 0s que mais se destaca-
ram como impedimento a PcDF de possuir qualidade de vida
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compativel com sua deficiéncia, uma vez que em todos 0s
perfis de deficiéncia fisica a necessidade da assisténcia pessoal
demonstrou-se muito mais intensa quando comparada nao
somente aos outros tipos de deficiéncia (visual, auditiva, inte-
lectual), como também as préprias necessidades da PcDF de
mais servicos especializados e de novas tecnologias assistivas.

A intensidade de trabalho do cuidador varia conforme
o perfil da PcDF. Por esse motivo, foram consideradas a se-
guintes gradacoes: intensidade leve (2 horas por dia), mode-
rada (4 horas por dia), intensa (8 horas por dia) e integral (24
horas por dia).

Com essas informagoes, calcularam-se os custos de assis-
téncia pessoal por perfil de deficiéncia ndo apenas para o esta-
do de Sdo Paulo, como também para outros estados do Brasil:
Rio de Janeiro, Santa Catarina e Parana, além do Brasil.

A Tabela 2 mostra os custos de assisténcia pessoal por per-
fil de deficiéncia fisica nessas regides do Brasil, expressos em
dolar. O salario considerado para o célculo foi o piso salarial do
Brasil e para os estados de Sao Paulo, Rio de Janeiro, Santa Ca-
tarina e Parana. O custo é o saldrio ponderado pela intensidade
da necessidade.

Observa-se que hd pequenas diferencas entre os quatro
estados, nos quatro perfis de deficiéncia fisica, quando se
compara com o Brasil. Isso se justifica porque os pisos salariais
de S&o Paulo (USS 443,38), Santa Catarina (USS 449,79) e Rio de
Janeiro (US$ 468,80) sao muito préximos, tendo o Parand um
piso um pouco maior (USS 521,64) e o Brasil uma média de piso
salarial inferior (USS 399,68) em relacao aos demais estados.

Entretanto, quando se comparam os quatro perfis de defi-
ciéncia fisica em todos os estados e no Brasil, nota-se uma dife-
renca significativa nos custos adicionais de assisténcia pessoal,
especialmente no grupo 4 DD, CD, DC, no qual existe grande
limitagao fisica nos membros superiores e inferiores da PcDF,
o que requer um cuidador 24 horas por dia a um custo médio
no Brasil de USS 1.089,35. Considerando que o piso salarial do
Brasil é de USS 399,68, a PcDF necessitaria de 2,73 vezes o sala-
rio minimo sé para cobrir os custos de assisténcia pessoal. Esse
valor repete-se para Sdo Paulo, Santa Catarina, Rio de Janeiro
e Parana.
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Tabela2. Custos de assisténcia pessoal por perfil e regido em doélar PPP (2015)

Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 4
Perfil DA, DB AD, BD CC, CB,BC DD, CD,DC
Necessidades de assisténcia pessoal 4 horas/dia 2 horas/dia 8 horas/dia 24 horas/dia
Brasil $ 181,56 $90,78 $ 363,12 $1.089,35
Sao Paulo $ 201,41 $ 100,70 $ 402,82 $1.208,45
Santa Catarina $ 204,33 $102,16 $ 408,65 $1.22596
Rio de Janeiro $ 21296 $ 106,48 $ 42592 $1.27777
Parana $ 236,96 $ 118,48 $ 47392 $ 142176

J& o perfil 3 CC, CB, BC mostra valores de custo de um cui-
dador contratado durante 8 horas em um dia muito préximos
dos valores maximos de piso salarial, por regido: USS 363,12
para o Brasil é o custo de um profissional ou familiar que cuida
de uma PcDF; o saldrio minimo é de USS 399,68. Isso também
¢ observado nas demais regiées do Brasil.

Finalmente, para o perfil 1 de deficiéncia fisica, nota-se que
um cuidador custa um pouco menos que a metade do va-
lor do saldrio minimo (Brasil: USS 181,56; salario minimo: US$
399,68), enquanto, para o perfil 2, contratar um cuidador sig-
nifica que ele custard aproximadamente ¥ do salario minimo
de cada regido (Brasil: US$ 90,78; salario minimo: USS$ 399,68).

Discussao

As PcDF demonstraram a necessidade de trés grandes ele-
mentos fundamentais, conforme expresso na matriz de neces-
sidades: 1. servicos especializados, 2. tecnologia assistiva e 3.
assisténcia pessoal.

Quanto aos servicos especializados, esses sdo importantes
no processo de reabilitacdo e de manutencao funcional nas
areas de saude, educacao e terapias de reabilitacao, a fim de
que haja também manutencéo fisica da PcDF. Por isso, 0s cus-
tos variam para as diferentes fases de vida da PcDF. Os custos,
nessa fase, sdo diluidos ao longo da vida, sendo continuos para
a manutencao funcional. Os custos com tecnologia assistiva
também variam conforme o ciclo de vida, considerando que
a PcDF necessita de equipamentos e de determinadas adap-
tagdes no domicilio que variam ao longo da vida. Ademais,
podem ocorrer mudancas no perfil de deficiéncia conforme a
PcDF caminha para anos mais avangados de vida.

O destaque deu-se na necessidade de assisténcia pessoal,
de forma que se observou, nos quatro perfis de deficiéncia
fisica, que a necessidade da assisténcia pessoal é determinante
e fundamental, pois, por mais habilidades que as PcDF tenham
adquirido durante o processo de reabilitacdo, ou dos benefi-
Cios que 0s equipamentos e a adaptacao domiciliar possam
Ihes fornecer, elas terdo sempre as restri¢des fisicas que as im-
possibilitam de realizar algumas atividades.

De fato, no perfil 2 AD, BD, em que as habilidades para exe-
cutar as atividades da vida diaria séo muito restritas, hd sempre
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a necessidade do auxilio de outras pessoas para sua realizacéo.
No caso do perfil 4 DD, DC, CD, a assisténcia pessoal é impres-
cindivel para a realizacao de praticamente todas as atividades
da vida didria, pratica e mobilidade.

Os resultados da pesquisa demonstraram que ha um custo
adicional para as PcD em todos os perfis estudados. Ha risco
de empobrecimento, porque esses custos absorvem a renda
da PcD e de sua familia; fica muito claro que, em casos extre-
mos, como o do perfil 4 da deficiéncia fisica, o custo pode ul-
trapassar em varias vezes (14) a renda total das familias. Mesmo
para as familias com rendimento total maior, superior a 10 SM,
0 custo pode absorver mais do que 100% da sua renda. Esse
é um sacrificio da renda, porque a familia ndo pode gastar em
outros bens e servicos e tem que reduzir seu padréo de vida. A
renda disponivel pode ser, assim, insuficiente para satisfazer as
necessidades dessas familias. Fica claro que existe a necessida-
de de politicas publicas para dar suporte a essas familias, pro-
vendo 0s servicos e equipamentos necessarios ou por meio de
beneficios financeiros.

Além dos custos adicionais de assisténcia pessoal, deve-se
considerar outras dimensdes as quais estd exposta a PcDF,
como o papel social do cuidador, especialmente se ele for um
membro da familia, consoante estudos de Trigueiro et al. (2011)
e Madureira (2002), os quais reportaram as dificeis condicoes
mentais e operacionais de familiares que cuidam da PcDF: ha
auséncia de orientagdes e preparo emocional para que esses
cuidadores possam lidar com as complicagbes da PcDF, que
perpassam o cunho econdmico, ocasionando grave estresse
fisico e emocional no cuidador, e, consequentemente, tais des-
gastes impactam diretamente no cuidado a PcDF.

Apesar de a Politica Nacional de Saude da PcD publicada
em 2002 possuir como algumas de suas diretrizes a promogao
da qualidade de vida, a atencao integral a salde, a melhoria dos
mecanismos de informacao, a capacitacdo de recursos huma-
nos e a organizacao dos servicos, dos quais o papel do cuida-
dor seria fundamental dentro de todas essas diretrizes, nota-se
muito pouco cuidado com a importante funcao do cuidador.
Observa-se, de modo geral, que 0s servicos de saude ainda
traduzem a PcDF como aquela que sé necessita de tecnolo-
gias relacionadas aos equipamentos fornecidos pelo Sistema
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Unico de Saude (SUS) e a reabilitacdo. Cruz (2012) vai adiante
e argumenta que a PcDF, muitas vezes, acaba ndo adquirindo
determinado equipamento no servico publico de salde por
desconhecimento ou receio no uso da propria tecnologia.

Se esse parece ser o cenario atual pelo qual passa a PcDF,
salvo engano, pouco ou quase nada se trabalha com relagao
a necessidade de atencao especial aos cuidadores. Embora te-
nha sido criada a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
(Brasil, 2012), ampliando o acesso e qualificando o atendimen-
to as PcD no SUS, e também ampliando a integragéo e a arti-
culacdo dos servicos de reabilitacdo na Atencdo Bésica, este
estudo demonstrou que mais agcdes, em todos 0s ambitos, po-
dem ser pensadas para auxiliar na assisténcia pessoal da PcDF.

Por fim, o ciclo de vida é um fator que influencia as ne-
cessidades das PcDF. Entretanto, foi possivel observar que as
necessidades s&o as mesmas para os ciclos de vida jovem,
adulto e idoso, embora o envelhecimento acentue as neces-
sidades, levando a mudanca de perfil de funcionalidade da
PcDF, intensificando as dificuldades de mobilidade e/ou das
capacidades manipulativas. Por exemplo, pessoas usuarias de
muletas, com grande dificuldade de caminhar e subir degraus
e nenhuma dificuldade em tomar banho ou vestir-se, a medi-
da que envelhecem, tém maior desgaste fisico, ficando mais
vulneraveis aos acidentes e, consequentemente, perdendo a
mobilidade; assim, mudam de perfil, muitas vezes se tornando
pessoas usuarias de cadeira de rodas e, assim, nao conseguem
de modo algum caminhar ou subir degraus. Dessa forma, as
suas necessidades também serdo de outro perfil.

Conclusoes

As diferencas regionais tém impacto significativo no custo adi-
cional de vida das PcDF, porque elas dependem da assisténcia
pessoal, servico provido por um cuidador contratado ou da
familia, e ndo ha politicas publicas ou servicos de apoio para
atender a essa necessidade fundamental dessa modalidade de
deficiéncia.

Os servicos especializados podem ser financiados ou pro-
vidos pelo setor publico: as PcDF que nao dispdem de recur-
sos sdo atendidas pelo SUS e/ou pelas entidades filantropicas,
com os riscos inerentes de filas e atrasos no atendimento, e as
dificuldades no deslocamento por conta da distancia, o que
compromete a sua qualidade de vida e, consequentemente,
sua independéncia e autonomia. Quando se tem a disposicao
servicos de salde, transporte e educacao, hd melhora na inde-
pendéncia e na autonomia das PcDF.

Entretanto, a assisténcia pessoal é necessaria sempre e
deve ser provida por um cuidador, membro da familia ou con-
tratado, e representa um custo significativo para a PcDF e sua
familia, sendo necessario refletir em politicas publicas efetivas
para apoiar de alguma forma essa necessidade.

Em suma, a necessidade de arcar com os custos adicionais
computados nessa pesquisa representa uma barreira a partici-
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pacdo na sociedade da PcDF, primeiro porque ela ndo possui
renda suficiente para arcar com todas as despesas necessarias
para viver com um minimo de qualidade de vida e, em segun-
do lugar, porque ela fica limitada ao espaco fisico e social ao
qual consegue chegar.
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