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o viver em sociedade, todos dependemos, em alguma medida, de quem nos ro-
deia. A entreajuda é desejavel, e até indispensavel, mas a dependéncia pressu-
pbe que escolhas pessoais dependam da boa vontade, da disponibilidade, ou do acordo de

terceiros.

Néo é admissivel que essa dependéncia exista e persista, de forma estrutural, na vida de mui-
tas pessoas com deficiéncia. Porque reduz o espaco de liberdade que a vida adulta confere
através das pequenas preferéncias pessoais (das horas de deitar a higiene pessoal). E porque
néo podemos aceitar que haja pessoas relegadas para uma “cidadania de segunda”.

As cidades nasceram, cresceram, e s6 poderao sobreviver, como espacos de liberdade e auto-
determinagdo. Promover a Acessibilidade ¢ fundamental. Mas é preciso ir mais além. A Vida
Independente é um claro e justo anseio.

A Vida Independente é uma abordagem consagrada na Convencéo Internacional para os Di-
reitos das Pessoas com Deficiéncia, defendida pela Unido Europeia e prevista na Estratégia
Nacional para a Deficiéncia.

Temos de passar a pratica. Existem exemplos de sucesso, em que devemos inspirar-nos.

A operacionalizagéo desta auténtica mudanga de paradigma suscita desafios técnicos, logis-
ticos e até humanos.

E neste ponto que, estamos convictos, a Camara Municipal de Lisboa pode e deve dar um
importante contributo. Dinamizando um projeto piloto que permita conceber, testar e afinar
um sistema de apoio a Vida Independente.

Neste documento sao expressas as bases para esse projeto piloto, que é nosso desejo levar
a cabo a partir de 2015. Convidamos todos, individualmente e em comunidade, a fazer-nos

chegar o seu contributo.

Néo me ocorre direito mais fundamental do que a Vida Independente.

Joao Carlos Afonso
Vereador dos Direitos Sociais
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«Estou preso sem ter cometido nenhum crime, apenas tenho paralisia cerebral e sou totalmente
dependente. Isto é crime?! (....) [Até] quando vou estar preso a instituicdo que me dd tudo que pode
mas na minha vida é quase nada! Eu jd ndo vou para novo, e como imagina a [minha] mde tam-
bém ndo. Serd justo estar a sobrecarregar a mulher que me dd vida durante toda vida?! (...) A vida
independente ndo é um capricho, é um direito. Afinal de contas, s6 tenho paralisia cerebrall»

José Henrique Rocha'

A coisa que me dé6i é mesmo o meu pai virar-se para mim: Tu sempre vais depender das pessoas
para te ajudar! Nunca. Nunca vais conseguir nada por ti! (...) Sempre vais carregar o peso nas
pessoas para te ajudar.” (...) E 0 meu pai, que é meu pai, disse-me isso. (...) Eu fiquei sem chdo, eu
fiquei sem nada.»

Mulhet, 20 anos?

1, Comentario no Facebook.
2. Pinto, Paula Campos e Teixeira, Diana Carolina, Monitorizagio dos Direitos Humanos das Pessoas com Deficiéncia em

Portugal, Relatdrio Preliminar, Observatario da Deficiéncia e Direitos Humanos, Lisboa, 2014,
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Partel:
A Vida
Independente

1. Porqué Vida Independente

Muitas pessoas com deficiéncia encontram-se dependentes de outras pessoas para realizar
inimeras tarefas do dia-a-dia.

Se nao tiverem apoio para a realizacao destas tarefas (que podem ser fungdes tao basicas
como a higiene pessoal ou a alimentacao), estas pessoas com deficiéncia ficam excluidas de
qualquer processo de participagao social em condig¢ées de igualdade.

Para que exista uma verdadeira igualdade de oportunidades é, portanto, necessario assegu-
rar que estas incapacidades sejam superadas através do apoio de uma terceira pessoa.
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2, Situagao das pessoas com
deficiéncia e das suas familias

Em Portugal a orientagao politica oficial, no que diz respeito a criacao de melhores condi¢oes
de vida para as pessoas com deficiéncia, tem passado pela delega¢éo das responsabilidades
do Estado nas familias que integram pessoas com deficiéncia, ou pela sua institucionalizagéo.

Ha muitos anos que se fala da necessidade de promover a autonomia das pessoas com de-
ficiéncia. Mas até a data nao foram criadas condi¢6es que de facto possibilitem a autonomia
destas pessoas, nem através da promogao de servi¢os de apoio, nem através do aumento das
prestagoes sociais.

Resulta desta politica uma degrada¢éo da situagéo familiar do ponto de vista econémico e
psicossocial, pois um dos elementos (normalmente a mae) € obrigado a desistir de uma car-
reira profissional para assumir o papel de cuidador.

Isto tem implicagbes negativas para a economia familiar (diminuicao de recursos), para o cui-
dador (condicionamento da realizacdo pessoal) e para a pessoa com deficiéncia. Criam-se
relagbes de dependéncia mutua entre o cuidador e a pessoa com deficiéncia que sao preju-
diciais ao seu desenvolvimento psicossocial e a uma relacao familiar saudavel. Nao é raro esta
situag¢ao conduzir a situagdes de violéncia fisica e/ou psicolégica.

Atualmente, a Unica alternativa existente a esta situagdo € o recurso ao internamento das
pessoas com deficiéncia em unidades residenciais.

O facto de o Estado comparticipar as instituicbes residenciais com €950 mensais por utente?,
quando a mesma pessoa, se permanecer na sua residéncia, tem direito a apenas €88 para
pagar a assisténcia por 3? pessoa, é revelador desta orientacao institucionalizadora.

3. Mudanca de Paradigma

A inversao desta tendéncia institucionalizadora passa por uma solucao que ja existe em va-
rios paises desenvolvidos mas nunca foi aplicada em Portugal: a implementacéo de um siste-
ma baseado na filosofia de Vida Independente.

Este sistema significa uma mudanga de paradigma, na medida em que a pessoa com defi-
ciéncia passa de sujeito passivo, de quem cuidam, para uma situagdo em que tem o controlo
da sua vida, define os apoios que necessita e a forma como séo prestados.

3. Para além da contribuicao do Estado, © utente contribul com até 85% do seu rendimento
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O primeiro Centro para Vida Independente foi criado em Berkeley, Califérnia, em 1972, por
um grupo de estudantes universitarios com deficiéncia que quiseram ter o controlo das suas
vidas recusando a institucionalizacao.

Foi a partir desta experiéncia que se consolidou o conceito de Vida Independente, que de
acordo com a European Network on Independent Living (ENIL), & muito anterior a Convencéo
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e teve um papel importante na sua adogao, “pois ne-
nhum dos seus artigos pode ser realizado sem que exista Vida Independente”.

Como explica a ENIL:

«0 Artigo 19 estabelece o direito de escolha de onde, com quem e como viver
a sua propria vida. Isto permite a autodeterminag¢éo sobre a qual se baseia a Vida
Independente.

Hd um debate continuo sobre a independéncia versus interdependéncia. A ENIL con-
sidera que todos os seres humanos sdo interdependentes e que o conceito de Vida
Independente ndo contraria isso.

A Vida Independente ndo significa ser independente de outras pessoas, mas ter a
liberdade de escolha e controle sobre a prépria vida e estilo de vida.»

Ainda de acordo com a ENIL:

«A Vida Independente é a aplicagdo no quotidiano de uma politica para as pessoas
com deficiéncia baseada nos direitos humanos.

A Vida Independente € possivel através da combinacdo de diversos factores ambien-
tais e individuais que permitem que as pessoas com deficiéncia passem a ter controlo
sobre as suas préprias vidas. Isto inclui a oportunidade de fazer escolhas e tomar deci-
soes sobre onde morar, com quem viver e como viver.

Os servicos devem ser acessiveis a todos e, na base da iqualdade de oportunidades,
permitindo assim as pessoas com deficiéncia flexibilidade na sua vida didria.

A Vida Independente requer que o ambiente construido e os transportes sejam aces-
siveis, que haja disponibilidade de ajudas técnicas, acesso a assisténcia pessoal e/ou
servicos de base comunitdria®.

4. O desenvolvimento de Servicos de Base Comunitaria (SBC) requerem urma abordagem quer politica quer social e con-
siste em medidas de politica para tornar todos os servigos publicos, tais como habitagao, educacao, transporte, saude e
outros servicos e apoios, disponiveis e acessiveis a pessoas com deficiéncia em contextos correntes. As pessoas com defi-
ciéncla devem ser capazes de aceder aos servigos correntes e viver como cidadaos de pleno direito. Os SBC devem existir
para eliminar a necessidade de servicos especiais e segregados, tais como institui¢des residenciais, escolas especiais, hos-
pitals de longo prazo para a saude, a necessidade de transporte especial, porque o transporte mainstream é inacessivel e
assim por diante. Residéncias de grupo nao sao Vida independente.
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E necessdrio salientar que a Vida Independente é para todas as pessoas com deficién-
cia, independentemente do nivel das suas necessidades de apoio®.»

Esta mudanga implicard também uma mudanga de atitude da parte das pessoas com defi-
ciéncia. Nao é fécil ser intérprete desta mudanca de paradigma. Ha que quebrar hébitos de
dependéncia, fomentar a autodeterminagéo.

4. Vantagens face a Institucionalizagéo

4.1. Para a pessoa com deficiéncia e sua familia

Os fatores chave que determinam os altos niveis de satisfa¢io com a Vida Independente séo
o controlo e a confianga que o sistema proporciona.

Para a pessoa com deficiéncia, a Vida Independente significa um aumento da qualidade de
vida, pois esta centrada na resolu¢éo das suas necessidades efetivas.

Nas instituicbes ndo € geralmente possivel assegurar o mesmo grau de focaliza¢io nas neces-
sidades e preferéncias pessoais, havendo pelo contréario a tendéncia para procurar resolver
com um nimero minimo de solu¢ées o maximo de utentes.

Por outro lado, o facto de néo se resumir a assisténcia pessoal as tarefas que tém lugar dentro
de casa (como se passa, por ex.,, com os servicos de apoio domicilidrio) é determinante néo
6 para 0 aumento de qualidade de vida mas também para uma efetiva participacéo social.

Para a familia, além do grande aumento da qualidade de vida do familiar (que pode com ela
coabitar), a Vida Independente pode ainda significar um aumento do rendimento disponivel:
o elemento do agregado que antes assumia o papel de cuidador est4, agora, livre para se
empregar e gerar rendimentos adicionais.

4.2. Para o Estado

Nao existe nenhum estudo a nivel nacional que permita comparar os custos e beneficios do
sistema baseado nos principios da Vida Independente com as politicas institucionalizadoras
seguidas até hoje.

O Estado Portugués comparticipa as instituicbes residenciais com 950€ mensais por utente.
Os estudos internacionais conhecidos sobre esta matéria concluem que o Estado pode dimi-
nuir a despesa no fornecimento de servigos equivalentes se adotar politicas de Vida Indepen-
dente baseadas em pagamentos diretos.

5. ENIL's key definitions on Independent Living - http://www.enil.eu/policy
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No Reino Unido um estudo detalhado® chegou a conclusédo que os apoios baseados em
pagamentos diretos eram em média 30 a 40% mais baratos que os servicos equivalentes

proporcionados de forma direta.

Em Barcelona, o Instituto Municipal para as Pessoas com Deficiéncia promove desde o ano
2006 um servico de assisténcia pessoal, tendo apresentado um relatério de avaliagao’ deste
servico em que se efetuou uma avaliacdo SROI®, analise custo/beneficio do valor social gera-
do, em que se chegou a conclusao que os beneficios sdo claramente positivos. Por cada euro
investido no servigo de assisténcia pessoal, gerou um impacto social entre os 2,71 e os 3,20

€uros.

No entanto, os ganhos para o Estado néo se resumem as possiveis poupancas. Tendo por
base a contratagdo de Assistentes Pessoais, este sistema é altamente gerador de emprego,
sendo que o investimento publico na contratagéo retorna rapidamente quer através da tribu-
tagéo fiscal, quer sob a forma do consumo constituindo uma forma imediata de dinamizacéo

da economia.

Em Barcelona o financiamento relativo a 13 meses, para 31 utentes, foi de €834.649,42 (Finan-
ciado por: Governo da Catalunha, Departamento Seguranca Social e Familia em €477.188,69;
Instituto Municipal para as Pessoas com Deficiéncia em €331.605,00 + €25.857,73 despesas
com pessoal afeto ao servigo) que corresponde a um investimento mensal de €2071 por utili-
zador, criando 121 empregos de assistentes pessoais.’

5. Questoes fundamentais da politica
de Vida Independente

Para a concretizacdo de uma politica de Vida Independente é necesséria a conjugacio de
diversos fatores: ambiente edificado acessivel, acesso a produtos de apoio (ajudas técnicas),
rendimentos que assegurem a subsisténcia da pessoa com deficiéncia (através do acesso ao

mercado de trabalho e ou a prestagbes sociais).
Para além destas condi¢6es gerais, um sistema de Vida Independente baseia-se em duas con-

6. Zarb, Gerryl, “Vida Independiente: Visién econémica”, in Alonso, J. Vidal Garcla (coord), E| movimiento de Vida indepen-
diente - Experiencias Internacionale, Madrid, Fundacién Vives, 2003.

7.Soclal Impact Evaluation of thePersonal Care Assistant Service run by the Municipal Institute for People with Disabilities
- Abrange o periodo de Setembro de 2011 a Setembro de 2012.

8. SROI - Soclal Return on Investment é uma analise custo-beneficio do valor social gerado pela intervengdo de uma
organizado.0 SROI compara o valor gerado por uma intervengao (beneficios) com a despesa necessaria (investimento)
para obté-lo. O indice SROI € um récio entre o valor atual liquido dos beneficios e o valor atual tiquido do investimento.
Por exemplo: um SRO! de 3:1 indica que cada €1 investido produz €3 de valor social

9. Social Impact Evaluation of the Personal Care Assistant Service run by the Municipal Institute for People with Disabilities
- Abrange o periodo de Setembro de 2011 a Setembro de 2012.
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dicbes especificas e essenciais: a Assisténcia Pessoal e os Pagamentos Diretos (i.e, em vez de
fornecer a pessoa com deficiéncia um servico de assisténcia selecionado, contratado, gerido
e pago por terceiros, sdo-lhe disponibilizados os meios para que seja a propria pessoa a sele-
cionar, contratar, gerir e pagar essa assisténcia).

5.1. Assisténcia Pessoal'

A Assisténcia Pessoal é um instrumento da Vida Independente. E assegurada através de paga-
mentos directos a pessoa com deficiéncia para contratar o apoio de que necessita.

As pessoas com deficiéncia tém o direito de recrutar, treinar e gerir os seus assistentes, se for
essa a sua vontade, e de escolher 0 modelo de emprego que mais lhe convier (no estrito res-
peito pelos direitos laborais dos assistentes).

O numero de horas didrias e o tipo de assisténcia séo definidos de acordo com as necessida-
des individuais, dependendo da situagéo de vida de cada individuo.

Dado o papel chave do Assistente Pessoal, detalha-se de seguida a sua fungao, qualidades
exigidas, tarefas que devera cumprir e requisitos de formagéo.

5.1.1. Func¢éo

Um(a) assistente pessoal é uma pessoa que ajuda a outra pessoa a viver a sua vida. Por outras
palavras, ¢ quem executa ou ajuda a executar as tarefas da vida didria de uma pessoa que,

devido a sua deficiéncia, ndo as pode executar por si prépria.

Um caso caracteristico é o de uma pessoa com tetraplegia que por isso ndo controla os movi-
mentos das maos, bragos e pernas, precisando de quem a ajude a vestir, lavar, ir ao wc, comer
e beber, tomar notas, conduzir, etc. O assistente pessoal nao sera mais do que as maos, bra-
¢os e pernas desta pessoa, que assim podera trabalhar, estudar, viajar, ir as compras, levar os

filhos a escola, etc.

5.1.2. Competéncias

Para exercer as suas funcées, o assistente pessoal deve:

« Ter sensibilidade e entendimento das diversas realidades sociais;

+ Ter em consideracao e respeitar as orientagdes e desejos da pessoa com deficiéncia;
+ Respeitar a intimidade da pessoa com deficiéncia;

10. Ripolés, Soledad Arnau et al, Assistencia Personal para la Vida Independiente y la promocién de la autonomia de las
personas com diversidade funcional (discapacidad) en Espania, Depto de Filosofia y Filosofia Moral y Politica (UNED) - Foro
de Vida Independiente, Maio 2007.
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+ Assumir a responsabilidade das tarefas associadas a sua profissao, sem esquecer a impor-
tancia de as realizar com pontualidade e correccao;

+ Manter o equilfbrio e a serenidade para enfrentar situagdes de conflito, de forma ponderada
e correcta;

+ Preservar a independéncia e promover a autonomia das pessoas que assiste;

+ Néo discriminar por motivos de género, orientacao sexual, idade ou por determinado tipo
de incapacidade ou grau da mesma.

5.1.3. Tarefas

Um(a) assistente pessoal pode realizar qualquer tarefa, dependendo da situagao em que se
encontra a pessoa a quem presta o servico de apoio.

As tarefas decorrerao, fundamentalmente, das incapacidades da pessoa para quem trabalha,
e serao sempre previamente acordadas por ambas as partes.

Podemos elenca-las nas seguintes éreas:

+ Pessoais

Todas as que estdo directamente relacionadas com a pessoa, tais como a higiene pessoal,
vestir e despir, levantar e deitar na cama, ajuda nas necessidades fisiolégicas, ajuda para co-
mer, beber, preparagao e toma de medicamentos, atender o telefone, tomar notas, passar

paginas durante a leitura, etc,;

o Lar

As que se realizam dentro da habitacdo. Da limpeza da prépria habitagdo ao tratamento de
roupas, fazer a cama, utilizar eletrodomésticos, preparar as refei¢ées ou tratar das plantas ou
animais domésticos;

« Acompanhamento

Acompanhar a pessoa com deficiéncia na sua casa, no trabalho, na rua, em viagem ou activi-
dades de 6cio, bem como durante as férias;

+ Condugao

Quando, para além do acompanhamento, o assistente pessoal tem de conduzir um veiculo
para levar ou trazer a pessoa ou acompanha-la a recolher terceiros;
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+ Interpretacéo

Refere-se néo s6 a Lingua Gestual como também & interpretacéo de diferentes sistemas al-
ternativos e/ou aumentativos de comunicagao que algumas pessoas com limita¢des da fala
utilizam;

+ Coordenacgéo
Planificacdo do dia-a-dia e ajuda na tomada de decisées;

+ Excecionais

Serdo as que resultam de uma situa¢do imprevista ou por uma crise da pessoa assistida que
pode ser de carcter fisico ou psiquico. Nestas situagbes actuar-se-4 sempre atendo-se a um
acordo ou protocolo previamente estabelecido para esses casos pela prépria pessoa assistida.

5.1.4. Formacgéo

0O assistente pessoal pode nao ter qualquer formagao, ou pode ter uma formacéo académica
especializada. O mais importante é que saiba estar e apoiar a pessoa com deficiéncla nas ta-
refas e fungbes que esta considere necessérias.

A haver formagéo, esta devera incidir nas capacidades sociais que lhes permitam ter conhe-
cimentos suficientes para desenvolver e comportar-se ao nivel das relagdes interpessoais de
forma a atingir os objectivos propostos num clima de respeito mutuo.

Serd também importante o conhecimento da Filosofia de Vida Independente para que com-
preenda os equilibrios da relagéo com a pessoa com deficiéncia e que compreenda sobre-
tudo que a sua fungéo néo é substituir-se & vontade da pessoa com deficiéncia, mas sim,
colaborar com ela para a levar a cabo.

Havera casos de pessoas com deficiéncia que necessitardo algum apoio especifico, tal como
cuidados sanitérios especializados, conhecimento de Lingua Gestual, carta de condugéo, etc.,
para o qual pode ser necessdria alguma qualificagdo que devers ser definida pelo préprio
utilizador do apoio.

5.2. Pagamentos Diretos

Significa, simplesmente, que a verba necesséria para a contratacéo de assisténcia pessoal é
paga diretamente ao utilizador de assisténcia.

A pessoa com deficiéncia pode, assim, e se for essa a sua vontade, selecionar (recrutar), con-
tratar, treinar, gerir e pagar o seu assistente, sem mediacéo de terceiros.

n Bases para um Projecto Piloto de Vida Independente - CAmara Municipal de Lisboa



Tem o poder de definir e orientar a prestacao de apoio (qual, onde, a que horas, etc), e de, em
caso de insatisfacao, agir em conformidade.

E uma forma de dar ao utilizador o poder de escolha e controlo sobre a assisténcia necessaria
a sua autonomia. Devendo notar-se que este poder de escolha nio dispensa o utilizador de
comprovar, junto da entidade financiadora, que as necessidades que foram identificadas es-
tado realmente a ser satisfeitas.

Os pagamentos directos devem cobrir os salarios dos assistentes pessoais e outros custos
correntes, tais como todas as contribui¢ées e encargos devidas pelo empregador (incluindo
seguro de trabalho) e os custos de administracéo.

6. Uma Orientacao Legal

E preciso concretizar os compromissos assumidos pelo Estado Portugués no sentido da im-
plementagéo de uma politica de Vida Independente.

Na Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéndia", subscrita pelo Estado Por-
tugués, afirma-se o direito “de todas as pessoas com deficiéncia a viverem na comunidade, com

escolhas iguais as demais”.
Assume-se, nomeadamente, o compromisso de implementar:

«...medidas eficazes e apropriadas para facilitar o pleno gozo, por parte das pessoas
com deficiéncia, do seu direito e a sua total inclusdo e participacdo na comunidade,
assegurando nomeadamente que:

a) As pessoas com deficiéncia tém a oportunidade de escolher o seu local de resi-
déncia e onde e com quem vivem em condicées de iqualdade com as demais e ndo
séo obrigadas a viver num determinado ambiente de vida;

b) As pessoas com deficiéncia tém acesso a uma variedade de servicos domicilidrios,
residenciais e outros servicos de apoio da comunidade, incluindo a assisténcia pes-
soal necessdria para apoiar a vida e inclus@o na comunidade e a prevenir o isola-
mento ou segregag¢do da comunidade;

¢) Os servicos e instalag6es da comunidade para a popula¢do em geral sdo disponi-
bilizados, em condicbes de igualdade, as pessoas com deficiéncia e que estejam adap-
tados as suas necessidades.»

11. Convengdo sobre os Direltos das Pessoas com Deficiéncia, adotada na Assembleia Geral das Nagées Unidas em Nova
lorque, no dia 13 de Dezembro de 2006, ratificada a 15 de Julho 2009.
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A nivel europeu, deve destacar-se a Recomendacdo Rec{2006)S do Comité de Ministros aos
Estados Membros sobre o Plano de Acgéo do Conselho da Europa para se promover os di-
reitos das pessoas com deficiéncia/incapacidade e a sua total participagéo na sociedade: me-
lhorando a sua qualidade de vida na Europa de 2006-2015", refere-se:

«As pessoas com deficiéncia/incapacidade deviam poder viver tGo independente-
mente quanto possivel, incluindo poder escolher sobre onde e como viver. A opor-
tunidade para se desfrutar de vida auténoma e incluséo social decorre em primeiro
lugar e antes de tudo da vivéncia na comunidade.

Ao incentivar-se a vida na comunidade sdo necessdrias politicas estratégicas que
apoiem a operacdio de mudanca, da transferéncia de instituicdes para os contex-
tos de vida na comunidade, que véo desde a [Vida Independente'’] a uma vivéncia
protegida e apoiada em estruturas de pequena dimensdo.

Isto também implica uma abordagem coordenada no sentido da prestacdo e da dis-
ponibilizacdio de servigos orientados para o utilizador, com base na comunidade e da
criacdio de estruturas de apoio centradas na pessoa.»

Também a legislagcéo nacional reconhece o direito a autonomia. Na Lei n° 38/2004, de 18
de Agosto, sobre o regime juridico da prevencao, habilitagéo, reabilitagéo e participagéo da
pessoa com deficiéncia, o Artigo 7° - Principio da autonomia, define que a “pessoa com defi-
ciéncia tem o direito de deciséo pessoal na defini¢éo e condugéo da sua vida.”

Ainda a nivel nacional, e embora nao tivesse sido implementado, estava previsto na Estraté-
gia Nacional para a Deficiéncia 2010-2013 (ENDEF), na Medida 63, "desenvolver projeto-piloto
que cria o servico de assisténcia pessoal.”

Estas disposi¢bes tém, naturalmente, implicagbes no desenho do préximo quadro comuni-
tario de apoio. E assim, no ponto 2.3.3 Prioridade de investimento 9.4 do Eixo prioritério 3:
"Melhoria do acesso a servi¢os sustentaveis, de grande qualidade e a pregos comportéveis,
incluindo cuidados de saude e servicos sociais de interesse geral”, do Programa Operacional
da Inclusdo Social e do Emprego" surge a assisténcia pessoal entre os tipos de acgbes a finan-
ciar no &mbito dos Modelos de Apoio & Vida Independente (MAVI).

12. Aprovado pelo Comité de Ministros em 5 de Abril de 2006-04-18 na 961° reunido dos Representantes Ministerials.
13. Na versdo original (inglesa) do documento, consta “independent living”
14. Programa Operacional Tematico da Inclusdo Social e Emprego - Verséo de trabalho (19 de Feverelro 2014)
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Parte ll:
Projeto Piloto

Vida Independente,
Vida Digna

7. Oportunidades e Objetivos

Para implementar este sistema de uma forma generalizada néo basta o conhecimento das
realidades e experiéncias internacionais.

E necessério aferir e adaptar a realidade socioeconémica portuguesa e das pessoas com de-
ficiéncia portuguesas.

Um projeto-piloto serd uma oportunidade para nao s6 promover a independéncia e aumen-
to da qualidade de vida dos participantes, como também para efetuar um acompanhamento
e avaliagao que permitam tirar licoes para a sua posterior generalizacéo.

A Camara Municipal de Lisboa (CML), através dos Pelouros dos Direitos Sociais e da Habitacao,
coloca a hipétese de concretizar, recorrendo a parcerias, um projecto inovador que apontara
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os caminhos do futuro.
Na perspetiva do beneficio para os utilizadores, colocam-se os seguintes objetivos:

a) Proporcionar uma maior autonomia pessoal, exercicio da autodeterminacgio e tomada de
decisGes;

b) Prevenir e/ou compensar a perda de autonomia pessoal providenciando apoio nas ativida-
des da vida didria, mantendo o ambiente doméstico em condi¢oes de habitabilidade;

¢) Providenciar apoio no trabatho, formagéo e actividades culturais, bem como no relaciona-
mento social e participa¢io em atividades associativas;

d) Capacitar individuos e familias para ficarem na sua residéncia e meio social, evitando a
necessidade de institucionalizagao;

e) Reduzir o esforco que implica, para as respetivas familias, cuidar de uma pessoa com
deficiéncia.

Na perspetiva do beneficio para a concecéio e experimentacéo de um sistema nacional,
colocam-se os seguintes objetivos:

a) Conceber e testar mecanismos e procedimentos de selegéo, gestdo e monitorizacao;

b) Obter indicagbes Uteis para 0 apoio a definicéo e afinagéo de sistemas de financiamento,
tanto relativamente a custos como a procedimentos de contratualizacdo e gestao;

¢) Obter contributos uteis por parte dos participantes para a afinacao e generalizagéo.

8. Porqué o envolvimento da CML?

O trabalho da CML na area da Deficiéncia tem sido marcado pela concegao e implementacéo
de projetos que, no seu tempo, foram inovadores e abriram novas linhas de trabatho. Sempre
em estreita parceria com a Comunidade.

Na érea da Habitagao (Projeto Casa Aberta), do Emprego (Opera¢éo Emprego de Pessoas com
Deficiéncia, OED), do Transporte Adaptado (escolar e néo s6) e da Participagao Politica (Con-
selho Municipal para a incluséo da Pessoa com Deficiéncia).

A CML tem vindo a acompanhar as exigéncias da Comunidade de Pessoas com Deficiéncia
relativamente a necessidade de implementar uma politica que respeite e concretize os prin-
cipios da filosofia de Vida Independente.

A Vida Independente assume um papel de relevo no Plano de A¢éo para os Direitos Sociais
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para 2014-2017, e no presente mandato foi-lhe dedicada a primeira iniciativa publica do Pe-
louro dos Direitos Sociais: uma Conferéncia Internacional sobre o tema, realizada em parceria
com o Movimento (d)Eficientes Indignados, em 3 de Dezembro de 2013,

Nessa conferéncia foram expostas as vantagens da implementacio de um sistema de Vida
Independente, e ficou clara a necessidade de criar um Projeto Piloto, antes de se iniciar a re-

dacdo de legislacao.

N&o ha indica¢éo de que a Administragdo Central tencione lancar a curto prazo um Projeto
Piloto com os contornos que, na referida conferéncia, foram apontados como boa pratica
internacional.

Por outro lado, a experiéncia a nivel internacional demonstra que o langamento de projetos
piloto foi o processo que abriu caminho a concegao, aperfeicoamento e generalizacio de
Sistemas de Vida Independente, e a redacao de legislacdo adequada sobre esta matéria.

Considera a CML, por isso, que o langamento de um Projeto Piloto, que respeite e inclua as
pessoas com deficiéncia, dando-lhes voz ativa na sua definicdo e gestéo, serd uma mais-valia
para o futuro.

Até porque a existéncia de uma experiéncia prética, a funcionar, ¢ uma forma de ultrapassar
resisténcias e medos que naturalmente existem quando se alteram radicalmente paradigmas
com raizes profundas na sociedade.

9. Destinatarios

Os destinatarios deste Projeto Piloto serdo pessoas com deficiéncia, com limitac¢oes fisicas
que lhes impecam a realizagao auténoma de tarefas da vida didria como, por ex., deitar/le-
vantar, tratar da higiene pessoal, preparagao e confecao de refeicées, alimentar-se, etc.

Sendo um projecto de iniciativa municipal, e dada a escassez de meios existentes, serd de
considerar a integra¢do de 5 a 10 pessoas no Projeto Piloto, dependendo no entanto da di-
menséo do financiamento existente ou que resulte de futuras parcerias.

10. Organizagao auténoma dos destinatarios — CVI

A implementagdo de um sistema de Vida Independente implica uma mudanca profunda de
paradigma em relagao as préticas existentes. A participa¢do num sistema deste género impli-
cara, para a maioria dos utilizadores, uma mudanga radical do seu quotidiano. Passaréo a ter
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o controlo das suas vidas, o que significa que passarao, também, a ser responsaveis por elas.

E possivel que nem todos os potenciais participantes no Projeto Piloto estejam preparados
para esta situacao. Sendo importante, por isso, que 6 modelo de gestio do Projeto Piloto
consiga gerar oportunidades para que algumas pessoas com deficiéncia com experiéncia na
autogestdo da assisténcia pessoal possam dar apoio a outras pessoas com deficiéncia que
desejem iniciar um processo de emancipagéo.

Através de dinamicas de apoio interpares estimular-se-a a participa¢do e a autoconfianca,
promovendo a autodeterminagéo e a emancipagéio face aos profissionais e familiares.

Outra dimensao relevante é a do empowerment. Para ser genuino e eficaz, o empowerment
do individuo tem de ser acompanhados pelo empowerment do seu grupo de pertenca. O co-
nhecido lema "nada sobre nés, sem nés” deve ter um reflexo evidente e tao profundo quanto
possivel nos processos de gestdo corrente do Projeto Piloto. Até porque, por razées estrutu-
rais, uma entidade como a CML nao tem vocagao para assumir esse tipo de gestao.

Tendo em consideragao estes fatores, afigura-se como mais conveniente que o Projeto Piloto
seja promovido e gerido coletivamente pelos futuros utilizadores e outras pessoas com defi-
ciéncia com mais experiéncia, organizadas num Centro de Vida Independente (CVI).

O CVI deve ser uma organizagao sem fins lucrativos, constituida e dirigida por pessoas com
deficiéncia, que tera por finalidade especifica a gestéo de sistemas de Vida Independente.

Sendo o CVI responsével pela gestdo do Projeto Piloto, estaréo criadas condi¢bes de base
para um processo de empowerment (pois os utilizadores serao responsaveis por todas as de-
cisées) e para o fomento do apoio interpares.

Acresce que a propria criacao do CVI serd uma ag¢do que, dependendo das pessoas com defi-
ciéncia, ¢ indispensével para dar sentido e permitir o avango do Projeto Piloto.

10.1. Missao

Para operacionalizar o presente Projeto Piloto, o CVI deve ser capaz de levar a cabo uma mis-
sa0 composta pelas seguintes fungdes:

Em primeiro lugar, definir e gerir, de forma coletiva, diversas questbes especificamente rela-
cionadas com a prestacéo de assisténcia pessoal:

+ Apoio ao recrutamento de assistentes pessoais (caso o utilizador o solicite), ao nivel da pro-
cura e dos processos de selegao (por ex, elaboragéo de guido e ou acompanhamento das
entrevistas de selecéo, etc.);

+ Apoio a identificacdo de necessidades de formacao dos assistentes pessoais (em conjunto
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com os utilizadores) e a definigao dos contetidos dessa formacao;

« Apoio (caso o utilizador o solicite) a gestao individual da relagdo laboral entre o utilizador
e o assistente pessoal (pagamentos, controlo do cumprimento de horérios e qualidade da
assisténcia, etc.);

+ Definicéo e gestao dos aspetos coletivos da prestacdo de assisténcia pessoal (defini¢do e
operacionalizacao de valores de referéncia, processos de pagamento de impostos, contribui-
¢bes e seguros de trabalho, etc.).

Em segundo lugar, fomentar o didlogo e apoio interpares, especialmente entre os participan-
tes no Projeto Piloto.

Em terceiro lugar, apoiar e participar na avaliagao do Projeto Piloto, estabelecendo e alimen-
tando um quadro de indicadores e promovendo reunides regulares com os utilizadores para
aferir da sua satisfacdo com o servico e identificar aspetos positivos e negativos dos moldes
de funcionamento do Sistema. Estes elementos deverao constar de relatérios de acompanha-

mento regulares.

Para além destas questées, directamente relacionadas com o Projeto Piloto, o CVI poderé
também intervir noutras dreas que proporcionem uma melhoria da qualidade de vida dos
seus elementos ou da populagcao com deficiéncia em geral.

10.2. Instala¢oes

Para funcionamento do Projeto Piloto, a CML disponibilizard ao CVI instalagdes necessdrias as
suas funcdes basicas, em condi¢es a definir conjuntamente.

11. Assistentes Pessoais

O Sistema de Vida Independente deve proporcionar, a cada individuo ou casal que participe
no Projeto Piloto, a cobertura das suas necessidades de assisténcia pessoal, definidas de acor-

do com o seu projecto de vida.

11.1. Angariagéao, selec¢do, formacao

Os utilizadores de assisténcia terdo o poder e a responsabilidade de encontrar, selecionar,
contratar, formar, dirigir, supervisionar e despedir os seus assistentes pessoais.

Estas tarefas, caso seja decidido pelos utilizadores, poderdo ser efetuadas, acompanhadas ou
objecto de aconselhamento, através do CVI.
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11.2. Estatuto contratual e remuneratério

Sera necessario estabelecer claramente os direitos e deveres dos Assistentes Pessoais, bem
como o tipo de relacdo laboral. Considerando, nomeadamente, o seguinte:

+ Tipo de contrato

Dadas as caracteristicas do tipo de trabalho desenvolvido, a assisténcia pessoal é uma relacao
laboral muito préxima, que "invade” mesmo éreas de intimidade do assistido, o que implica
empatia e confianca entre as partes.

Nos casos em que se venha a verificar ndo ser possivel manter essas caracteristicas na relagéo
laboral, deverd prever-se a possibilidade de despedimento do(a) assistente pessoal. O contra-
to de Servico Doméstico' prevé um perfodo experimental de 90 dias durante o qual qual-
quer das partes pode fazer cessar o contrato, sem aviso prévio ou alegagées de justa causa,
néo havendo lugar a qualquer indemnizagao. Em Espanha, optou-se também, de acordo com
a informacao disponivel, pela equipara¢ao ao servi¢o doméstico.

« Nivel salarial

E necessério definir o nivel salarial (custo/hora). O saldrio mensal sera definido de acordo com
as horas de assisténcia definidas previamente, de acordo com as necessidades do utilizador.
Caso ndo existam incompatibilidades, o mesmo Assistente Pessoal podera trabalhar para
mais do que um utilizador de assisténcia.

12. Habitagao

Para muitas pessoas com deficiéncia, a mudanca para uma habitagédo prépria € um passo
indispensével para a emancipagao. Nuns casos, para poderem viver "por sua conta”, noutros,
para poderem viver em casal com a pessoa amada.

O Projeto Piloto deve ser concebido de forma a permitir que pelo menos alguns participantes
estejam nessa condi¢éo.

Nesses casos, para além da assisténcia pessoal, sera necessdrio disponibilizar para utilizagéo,
durante o Projeto Piloto, fogos de habitagéo.

Estas habita¢Ges serdo adaptadas as necessidades individuals do morador e equipadas com os
produtos de apoio necessarios a promocéo da sua autonomia, facilitando o trabalho do assis-
tente pessoal (o que podera contribuir para a diminui¢éo de horas de assisténcia necessarias).

15, Decreto Lei ne 235/92 de 24 de Outubro - Estabelece o regime das relagées de trabalho emergentes do contrato de
servico doméstico.

m Bases para um Projecto Piloto de Vida Independente - Cmara Municipal de Lisboa



12.1. Cedéncia de fogos municipais

Sendo um dos pressupostos do Projeto a autonomizagéao de pessoas com deficiéncia, para a
sua viabilizacao e implementacao serd constituida uma bolsa de fogos municipais, para utili-
zacdo transitdria, a vigorar durante o prazo de execucédo do Projeto Piloto.

A atribuicdo em concreto das habitacoes sera feita de forma compativel com a regulamen-
tacdo municipal em vigor e devera ser feita através de uma parceria com as organizacées da
sociedade civil que trabalhem nesta drea, em moldes semelhantes aos que j& sdo usados, por
exemplo, para apoio ao trabalho da Associagdo Portuguesa de Apoio a Vitima.

Os fogos a ceder deverao ser adequados aos fins pretendidos, nomeadamente em termos da
tipologia e das condicdes de acessibilidade no seu interior e na envolvente.

12.2. Gestao dos fogos

Competira ao CVI decidir sobre a gestdo da bolsa de fogos municipais que vier a ser definida,
com base em critérios objetivos, e em moldes previamente acordados com a CML, sem pre-
juizo das responsabilidades contratuais que vierem a caber aos utilizadores dos fogos.

13. Financiamento

Para bom funcionamento do Projeto Piloto devera estar assegurado, para a sua duragéo, o
financiamento necessario ao pagamento dos assistentes pessoais e a execucao das fun¢des
do CVI que sejam necessarias a implementacao e gestao do Projeto Piloto.

A CML ira procurar (1) assegurar a totalidade do financiamento necessdrio a implementacéo
e funcionamento do Projeto Piloto e (2) dinamizar a mobilizacao de financiamento externo &
CML, nomeadamente da Administragao Central, comunitério (préximo quadro comunitdrio
de apoio) e mecenatico.

13.1. Montantes e durac¢ao do financiamento

De acordo com os calculos efetuados, relativos ao pagamento dos Assistentes Pessoais, esta
verba nao devera ultrapassar os 13 mil euros anuais por utilizador.

Este calculo é baseado numa média de 8 horas diarias de assisténcia por utilizador (240 horas
por més), pois nao & possivel, neste momento, determinar as exatas necessidades de assistén-
cia dos futuros participantes no Projeto Piloto.

No entanto, € possivel (e até provével) que este valor esteja inflacionado. Em Barcelona, por
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exemplo, num servico semelhante's que abrange 31 utilizadores, dos quais 18 vivem em am-
biente familiar, a média de horas de assisténcia durante o periodo em anélise foi de 154 horas

por més,

Mesmo este valor médio tem as suas limitagGes, dada a grande variacdo de necessidades
individuais dos utilizadores - em Barcelona, por exemplo, entre 0 minimo de 9 horas e um
maximo de 493 horas de assisténcia/més.

13.2. Financiamento Comunitario

De acordo com o European Expert Group on the Transition from Institutional to Community-Ba-
sed Care, pela primeira vez os novos regulamentos da politica de coesdo e investimento da
UE, aprovada em Dezembro de 2013 pelo Conselho e o Parlamento Europeu, incluem refe-
réncias especificas ao apoio a “transi¢do dos cuidados em instituicbes para cuidados de base
comunitdria”.

Estes peritos destacam que “isto representa um compromisso de que os fundos da UE ndo se-
rdo usados para perpetuar a institucionalizagdo, mas para desenvolver alternativas baseadas na
comunidade”.

E de realcar o facto de que ha orientacbes que apontam claramente para a possibilidade de
financiamento de a¢bes que promovam a Vida Independente, nomeadamente na ficha sobre
a Desinstitucionaliza¢do" incluida no Objetivo Tematico 9 (Incluséo Social e Pobreza) em que
se refere como agao possivel a integrar nos programas financiados pelo FSE o “desenvolvimen-
to de uma rede integrada de servicos de base comunitdria, tais como: assisténcia pessoal, atendi-
mento domiciliar, aconselhamento familiar, creche, assisténcia na procura de trabalho, enferma-
gem, assisténcia social, etc..Servicos integrados permitirGo que as pessoas deixem as instituigbes
residenciais e vivam em comunidade com o apoio adequado”.

Ainda néo existe informacao disponivel sobre como serdo interpretadas estas orientagbes
pelo Governo Portugués no desenho dos programas nacionais.

13.3. Duragéo do Projeto-Piloto

A participagao dos utilizadores neste Projeto Piloto significard uma grande mudanca na vida
pessoal de cada um. Para alguns, implicard uma aposta de risco.

Esta tomada de decisao deve ser acompanhada de um grau bésico de certeza relativamente

16. Social Impact Evaluation of thePersonal Care Assistant Service run by the Municipal Institute for People with Disablli-
ties - Abrange o periodo de Setembro de 2011 a Setembro de 2012.

17. Transition from Institutional to Community-based care (De-Institutionalisation - Di) - Thematic Objective 9 - So-
cial Inclusion and Poverty - Guidance on European Structural and Investment Funds 2014-2020 http://ec.europa.eu/
regional_policy/information/guidelines/index_en.cfm#13
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ao funcionamento do Projeto Piloto, nomeadamente no que diz respeito & sua duragio e as
condig¢oes asseguradas nesse periodo de tempo.

Por outro lado ha que garantir um periodo de tempo que seja suficiente para se retirarem
ligbes uteis do desenvolvimento do Projeto Piloto.

Propbe-se, assim, que o projecto seja concebido para uma dura¢do minima garantida de 2
anos. E que o financiamento seja definido em conformidade.

14. Avaliacao

Devera ser definida a metodologia de avaliagao para analisar a sustentabilidade do projecto,
a sua eficécia, qualidade e capacidade de replicacao.

Neste sentido, apontam-se alguns indicadores a ter em conta'®:
« Nivel de satisfacdo dos utilizadores com o Sistema;
» Custos globais e por utilizador (comparando com os regimes residenciais);

« Mudangas a nivel pessoal (atividade laboral e formativa; relagdes sociais e familiares; partici-
pacao associativa, pratica desportiva, etc)

« Assisténcia Pessoal (critérios de selegao, tipo e distribuicio de tarefas, volume de horas de
prestacédo do servico, duracao dos vinculos, etc.);

+ Capacidade de reacao do Sistema a situagées imprevistas e respetivos custos;
+ Projetos de Vida futuros (habitacao propria, educacao, trabalho, etc.)

A avaliagao do Projeto Piloto sera da responsabilidade da CML, que para o efeito constituira
uma equipa com as competéncias técnicas necessarias, € uma comissio de avalia¢io e acom-
panhamento, que integrara representantes do CVI e de eventuais entidades financiadoras.

A CML e o CVI definirdo procedimentos proprios para que, salvaguardando-se a privacidade
dos participantes no Projeto Piloto, este possa ser estudado, avaliado e monitorizado pela
comunidade cientifica (nomeadamente investigadores universitarios).

18. Projecte per a 'Autonomia Personal i la Vida Independent - Institut Municipal de Persones amb Discapacitat - Barce-
lona - Dezembro 2006
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15. Acgoes a levar a cabo pelos diferentes parceiros

Centro de Vida Independente

Acgoes Descri¢ao das acgoes

0 CVI, decidira quais os elementos que integrarao o Projecto-
Selecionar os utentes Piloto de acordo com critérios a deﬁmr colectrvamente

Embora a escolha do Assistente Pessoal seja um
Apolar a selecgdo dos direito do utilizador de assisténcia, o CVI podera
Assistentes Pessoals apoiar os seus elementos na seleccao (elaboragao de

guléo de entrevista. presenca na entrevrsta, etc )

Os elementos que constituem o CVI definirdo em os

Formar os Assistentes conteudos que consideram adequados a formagéo
Pessoais. dos seus assistentes, podendo fazer formagdo em
conjunto de vérios Assistentes Pessoai&
Definir planos de Serdo definidos “planos de vida” por forma a calcular o
vida individuals montante de horas de assisténcia necessarias a cada utente.

O CVl recebera da(s) entidade(s) financiadora(s)

a verba destinada as despesas correntes do seu
funcionamento e pagamento dos assistentes pessoais.

O pagamento aos assistentes pessoais seré efectuado
preferencialmente pelos utilizadores de assisténcia, para os
quals o CVI transferiré mensalmente a verba necessaria.

Gerir o financlamento

Prestar contas da aplicagdo O CVl intermediard a prestagéo de contas individuais dos

do financiamento utentes junto da CML e entidade(s) ﬁnanciadora(s)
Intermediar a re|a;§o Caso existam questbes Iaborais a resolver entre os utentes e
Utentes/Assistentes 0s seu assistentes que estes ndo consigam ou ndo queiram
quando necessérlo resolver pessoalmente, o CVI podera assumir esse papel.

O CVl acompanhara os seus utentes na relagdo com os

Fartisiparnalavaliscao assistentes pessoais e evolugao das suas vidas de modo a

da Figjscte-Fildto ter elementos de avaliagao uteis a Comissdo de Avaliagao.
Divulgar/Disseminar

o modelo de Vida Serd um papel do CVI a divulgagéo da experiéncia do Projecto-
Indepen d e nt e Piloto e disseminagdo da Filosofia de Vida Independente.
Angariar ﬁnanciamento(s)/ o poderé angariar outros financiamentos

apresentacao de para sustentar projectos se sejam uteis aos seus

candldaturas a projectos membros (Emprego. formagao, etc.).

Assegurar a continuldade O CVI devera procurar criar condigées de sustentabilidade

do modelo para além do sistema de Assisténcia Pessoal que garantam o sua

do Projecto-Piloto continuidade para a|ém dos 2 anos previstos no Projecto-PiIoto

n Bases para um Projecto Plloto de Vida Independente - Cdmara Municipal de Lisboa
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Accoes Descricao das ac¢oes

A CML acompanhara e apoiara o CVi no

hailitadordoraietoiiiot desenvolvimento do Projecto-Piloto.

Disponibilizar A CML, através do Pelouro da Habitacdo disponibilizara ao CV1
habitacGes acessiveis habitacoes acessiveis para os elementos que necessitem.

Disponibilizar local

Funcionamento CVI A CML disponibilizara um espaco para o funcionamento do CVI.

Angariar ou garantir A CML garantira o financiamento do Projecto-Piloto
financiamento recorrendo a orcamento préprio ou a patrocinios externos.

A CML serd responsavel pela avalia¢do do Projecto-
Avaliar o Projecto-Piloto Piloto, através de uma Comissao de Avaliacao que
integrard o CVl e eventuais financiadores externos.

Entidade(s) Financiadora(s

Acgoes Descricao das ac¢oes

Garantir financiamento

no minimo por 2 anos A(s) entidade(s) financiadora(s) assumirao o

(podera nao cobrir compromisso de financiamento por dois anos.

todas as despesas)

Participar no processo de A(s) entidade(s) financiadora(s), caso o desejem, participarao

avaliagdo do Projecto-Piloto  na Comissao de Avaliagdo do Projecto-Piloto.

Bases para um Projecto Piloto de Vida Independente - Camara Municipal de Lisboa
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