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Resumo

Sociedade inclusiva é uma sociedade de e para todos. A luta ativista das pessoas
com deficiéncia, aliada a um desenrolar de processos de desinstitucionalizagdo, originou
numa légica transformadora, o paradigma da vida independente. Ser independente é
ser livre, ser autodeterminado, ser autbnomo, ser capaz de tomar decisdes e fazer
escolhas, ser independente ndo esta ao alcance de todos. Este relatério de estagio surge
da necessidade de uma equipa técnica avaliar o impacto do projeto-piloto Modelo de

Apoio a Vida Independente do Centro de Apoio a Vida Independente que coordena.

O MAVI surge em Portugal pelo Decreto-Lei 129/2017 de 9 de outubro de 2017,
numa tentativa de reverter a institucionalizacdo e a dependéncia familiar, caracteristicas
do contexto portugués. O modelo implica a disponibilizacdo de assisténcia pessoal a
pessoas com deficiéncia ou incapacidade, de forma a possibilitar a uma vida plena,

garantida por direitos e incluida na comunidade.

Tendo como base os conhecimentos adquiridos em Sociologia e recorrendo a
metodologia Social Return On Investment, o objetivo desta investiga¢do, além de
diagnosticar as necessidades e expectativas inerentes, é projetar o impacto que o MAVI
apresenta nos seus stakeholders, nomeadamente, na equipa técnica, nos assistentes
pessoais, dos destinatdrios e nos seus significativos. Para este estudo procedemos a
realizacdo de inquéritos online aos destinatdrios, com uma amostra de 25 participantes;
entrevistas individuais aos membros da equipa e a 15 assistentes pessoais; e estudos de

caso a 6 destinatarios e respetivos significativos.

Atingido o término do projeto-piloto, espera-se que este se constitua como uma
resposta social, tendo contribuido, significativamente, para uma capacitacdo das
pessoas com deficiéncia nas mais variadas areas, para um crescente sentimento de
utilidade para a comunidade por parte destas, para a concretizacdo da sua vida

independente e para o exercicio pleno dos seus direitos.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia; Vida Independente; Modelo de Apoio a Vida

Independente; Assisténcia Pessoal; Avaliacdo de Impacto.
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Abstract

An inclusive society is a society of and for all. The activist struggle of people with
disabilities, together with an unfolding of de-institutionalisation processes, which
originated a transformative logic, resulted in the paradigm of independent living. Being
independent means being free, being self-determined, being autonomous, being able to
make decisions and choices, being independent is not within everyone's reach. This
internship report arises from the need for a technical team to evaluate the impact of the
pilot project Support Model for Independent Living of the Support Centre for

Independent Living that it coordinates.

The MAVI emerges in Portugal through the Decree-Law 129/2017, of 9 October
2017, in an attempt to reverse institutionalisation and family dependence, which are
both common features of the Portuguese context. The model implies the provision of
personal assistance to people with disabilities or impairments, in order to enable a full
life, guaranteed by rights and included in the community. Based on the knowledge
acquired in Sociology and using the Social Return On Investment methodology, the
objective of this research, besides diagnosing the inherent needs and expectations, is to
project the impact that MAVI presents on its stakeholders, namely, the technical team,
the personal assistants, the recipients and their significant others. For this study, we
carried out online surveys to the recipients, with a sample of 25 participants; individual
interviews to the team members and 15 personal assistants; and case studies to 6

recipients and their significant others.

Upon completion of the pilot project, it is expected that it will become a social
response, having significantly contributed to the empowerment of people with
disabilities in various areas, to their growing sense of usefulness to the community, to

their independent living and to the full exercise of their rights.

Key-words: People with Disabilities; Independent Living; Personal Assistance; Model to

Support Independent Living; Impact Assessment.
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Introducgao

Segundo o artigo 12 da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, “Todos os
seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e direitos”. Sabemos, porém, que
nem sempre esse principio se materializa da mesma forma para todos, como o atesta a
enorme tradigdo socioldgica focada na andlise de desigualdades. No projeto de que da
conta este relatdrio, escolhemos falar da luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia,
um grupo social, que vive, ainda, e de forma generalizada, imersa em processos de

desigualdade e discriminagao.

Em resposta a essa desigualdade e discriminagao, e fruto da luta daqueles que a
sofrem e de todos aqueles que se reveem numa sociedade mais justa, igualitaria e
acessivel a todos, tém vindo a emergir movimentos e iniciativas que preconizam a
mudanca de paradigmas em relacdo a deficiéncia, nomeadamente tendo como guiao
orientador a agenda de direitos e liberdades fundamentais. Nesta logica transformadora

surge o paradigma da vida independente.

Em Portugal comecamos a dar os primeiros passos neste dominio e é neste
sentido que a experiéncia e investigacdo decorrentes deste relatério revelam que
potenciar politicas e projetos envolventes neste propdsito de mudanca, fazem a
diferenga e causam impacto. Principalmente na vida daqueles que, por direito, podem

e devem usufruir de uma vida independente.

Assim, este relatério decorre de um estdgio que surge da necessidade de uma
equipa técnica perceber que impacto causa o projeto de promocdo de vida
independente que coordenam. Como é que os destinatarios perspetivam a assisténcia
social, como é que os assistentes pessoais equacionam e concretizam o servico, que
diferencas é que este projeto traz a vida dos significativos e cuidadores dos
destinatarios, que sentido devem seguir, o que devem melhorar e ter em conta se o
projeto-piloto avancar como politica nacional? Estas foram as inquietac¢des originais que
viriam a abrir espaco para a realiza¢cdo de um estagio na Associacdo Portuguesa de Pais
e Amigos do Cidad3do Deficiente Mental (APPACDM) do Porto. Neste relatdrio daremos
conta de algumas respostas a essas inquietacdes ou, pelo menos, de alguns caminhos

que se comegaram a trilhar a procura de respostas para essas questoes.



No primeiro capitulo, “Apoio a Vida Independente: problemdticas de
enquadramento”, abordaremos a populagdao com deficiéncia em Portugal, ressaltando
as especificidades ligadas a analise desta tematica no nosso pais, nomeadamente o
subdesenvolvimento de politicas publicas no ambito de um sistema que se
desculpabiliza na institucionalizacdo na familia. Faremos a revisdo sucinta do caminho
pela luta da vida independente, quer na conjuntura internacional, como na nacional,
tendo como base a Convengdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD).
Repassaremos, brevemente, os movimentos ativistas que foram emergindo de forma a
combater sistemas subdesenvolvidos ou alicercados na institucionalizacdo da pessoa
com deficiéncia, em dire¢do a realizagdo do direito a vida plena e inclusiva na sociedade.
Tendo como objeto de estudo e de avaliagdo o projeto-piloto do Modelo de Apoio a Vida
Independente (MAVI), faremos uma explanagdao do mesmo e da forma como esta

previsto decorrer no nosso pais.

No segundo capitulo, “O contexto de estagio: o CAVI da APPACDM do Porto”, e
como o préprio nome indica, iremos contextualizar o estagio decorrente deste relatério,
apresentando a instituicdo que nos acolheu e o seu Centro de Apoio a Vida
Independente (CAVI). Iremos explicar também qual o propdsito deste estagio, em que
termos se definiu a avaliacdo de impacto a realizar e qual o contributo da sociologia para
este trabalho de investigacdo. Apresentamos, ainda, a matriz de referéncia escolhida

para o processo de avaliacdo, a metodologia Social Return On Investment (SROI).

O terceiro capitulo, intitulado “Metodologia de trabalho: mapeamento de
stakeholders, de resultados e da teoria da mudanca”, tem como finalidade concretizar
o processo de recolha de dados e auscultar as necessidades e as motivacdes dos
stakeholders na envolvéncia com o projeto, sendo que analisaremos os inquéritos,

entrevistas e estudos de caso desenvolvidos junto destes.

No quarto capitulo, “Mapeamento inicial do modelo de avaliagcdo de impacto do
CAVI da APPACDM do Porto”, é apresentado o resultado do estagio, sob a forma de
produto, que responde aquela que é a fase inicial de um protocolo de avaliacao de
impacto. Surgem ainda os apuramentos da fase de diagndstico da monitorizacdo
externa conducente a elaboragao da teoria da mudanga e do mapa de impactos.

Terminaremos com o balanco geral do projeto e consideracdes para o futuro.



1. Capitulo I — Apoio a Vida Independente: Problematicas de

Enquadramento

Deficiéncia e exclusdo social sdo conceitos secularmente ligados, assim como
secular é a associagao tradicional da deficiéncia a tragédia, castigo ou falha (Devenney,
2004). Neste relatério de estagio procuramos focar a luta ativa desenvolvida pelas
pessoas com deficiéncia pelos seus direitos e pelo seu lugar numa sociedade que se
pretende que seja cada vez mais inclusiva e representativa de todos aqueles que

experienciam opressao, discrimina¢do ou negligéncia.

Para atingir esse objetivo, e no espaco deste capitulo, comecamos por
apresentar dados sobre esta populagdao em Portugal. De seguida, discutiremos o modo
tradicional como se vé e encara a deficiéncia em Portugal, num sistema subdesenvolvido
e intrinsecamente ligado as instituicdes e aos cuidadores informais. Na ultima parte do
capitulo, tendo como pano de fundo as conjunturas nacional e internacional, iremos
tracar o caminho percorrido desde a Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia até a emergéncia do Modelo de Apoio a Vida Independente e como este se

comega a desenvolver em Portugal.

1.1. Pessoas com Deficiéncia em Portugal

1.1.1. Populagdao com Deficiéncia em Portugal: Evidéncias e Incertezas

Analisar a populacdo com deficiéncia em Portugal € um processo moroso e
revesso, uma vez que a recolha de dados estatisticos é escassa ou, quando surge
oportunidade, como sdo exemplo os Recenseamentos da Populacdo e da Habitacao, a
afericdo dos dados ndo é concretizada da melhor forma. Por isso, importa esclarecer a
escassez de estudos da deficiéncia (Correia, 2015), intimamente ligadas,
nomeadamente no caso da sociologia portuguesa, ao facto de “ a deficiéncia enquanto
objeto de estudo ter estado ausente dos interesses e prioridades das agendas de
investigacdo” (Correia, 2015, p.19), pois a “deficiéncia é vista essencialmente pelos
sociélogos como tema autoexplicativo e consolidado, cuja base se da na senda de

lineamentos estranhos a seu corpus tedrico” (Piccolo e Mendes, 2013, p.465).



Segundo Paula Campos Pinto, em Deficiéncia, sociedade e direitos (2013), o
primeiro trabalho desenvolvido em termos de recolha de dados estatisticos sobre a
populacdo portuguesa com deficiéncia foi realizado entre 1993 e 1995, designado por
Inquérito Nacional as Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (INDD). Em 2001
surgem, pela primeira vez, questdes relacionadas com a deficiéncia nos Censos. De
notar, como aborda Paula Campos Pinto, que estes estudos utilizam dois modelos
diferentes de abordagem a deficiéncia, apresentando resultados também esses
distintos, tanto ao nivel da percentagem de pessoas com deficiéncia como a distribuicdo

de género da mesma (Pinto, 2013).

Deste modo, consideramos importante destacar alguns dados estatisticos sobre
a populacdo portuguesa com deficiéncia recolhidos nos censos de 2001 e nos censos de
2011. Importa referir que os censos mencionados trataram esta questdo de forma
distinta. Se por um lado, nos censos de 2001, se entende “por deficiéncia qualquer perda
ou alteracdo de uma estrutura ou de uma funcao psicolégica, fisioldgica ou anatdomica”
(INE, 2000, p.54) e foram incluidas perguntas como “Tem alguma deficiéncia?” e,
mediante resposta afirmativa, “Qual o grau de incapacidade atribuido?”?, por outro, nos
censos de 2011, substituiram a “avaliacdao baseada em diagndsticos de deficiéncias, por
uma auto-avaliacdo que privilegia a funcionalidade e a incapacidade como o resultado
de uma interagdo dinamica entre a pessoa e os fatores contextuais” (INE, 2011, p.27).
Ou seja, em 2011, as questdes relacionadas com esta tematica eram baseadas na auto-
avaliacdo de competéncias sensoriais, de locomocao e de capacidade para executar de
forma auténoma algumas atividades da vida didria: ver, ouvir, andar,

memdria/concentracdo, tomar banho/vestir-se, compreender/fazer-se entender.

Assim, em 2001, foram recenseadas 636 059 pessoas com deficiéncia, sendo
visual, motora e outra deficiéncia as incapacidades mais registadas (INE, 2001). De notar
que, como principais meios de vida, registaram-se o trabalho, a pensdo/reforma e

encargo da familia, esta ultima é uma constatacdo do cuidado informal e a

! De acordo com o site oficial da instituicdo, consultado pela Gltima vez a 10 de julho de 2021. Disponivel
em https://censos.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=censos historia pt 2001.
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institucionalizagdo na familia, caracteristicos no nosso pais, como iremos abordar no

proximo subcapitulo.

Por sua vez, nos censos de 2011, num total de 1792 719 pessoas com pelo
menos uma dificuldade, destacamos as maiores dificuldades nas atividades andar e ver,
sendo que estas dificuldades aumentam a medida que aumenta a idade. Por exemplo,
na populagdo com 65 ou mais anos, a dificuldade em uma ou mais das atividades didrias
atinge os 50% (INE, 2011). Também aqui se destacam, como principais meios de vida, a

reforma/pensdo, o trabalho e a cargo da familia®.

Ainda no que diz respeito a recolha de dados estatisticos, esta é uma
problematica também ao nivel europeu, como se pode constatar na Estratégia sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia 2021-2030, onde se reconhece que “embora o
Eurostat forneca dados de inquéritos em dareas-chave, a recolha de dados existente
ainda ndo abrange todos os dominios pertinentes e nem sempre tem a frequéncia
suficiente para identificar tendéncias” (Comissdao Europeia, p.31). Continua-se no
mesmo documento, afirmando-se que a Comissdo Europeia tem como objetivo
“desenvolver uma estratégia para a recolha de dados, orientar os Estados-Membros na
sua aplicacdo e fornecer uma andlise das fontes de dados e indicadores existentes,
incluindo dados administrativos” (Ibidem, p.32). Consideramos importante referir que a
Estratégia 2021-2030 também constitui como objetivo o desenvolvimento de “novos
indicadores de deficiéncia com orientacdes de aplicacdo claras. Estes devem incluir
indicadores sobre as criancgas e a situacdo das pessoas com deficiéncia no emprego, na
educacdo, na protecao social, na pobreza e na exclusdo social, nas condi¢bes de vida, na
saude, na utilizacdo das novas tecnologias da comunicacado” (lbidem, p.32), pois serao
dados que permitirdo ndo sé conhecer melhor, em termos sociodemograficos, as
pessoas com deficiéncia, como delinear melhores politicas e intervencGes de apoio para

as mesmas.

2 Decorrente dos dados recolhidos para os censos de 2011, a propdsito da Comemorac¢do do Dia
Internacional das Pessoas com Deficiéncia, o INE desenvolveu o relatdrio “Salde e Incapacidades em
Portugal”. Disponivel em:
https://www.ine.pt/ngt server/attachfileu.jsp?look parentBoui=1494479748&att display=n&att_downl
oad=y. Consultado pela ultima vez a 10 de julho de 2021.
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Quanto ao empenho de Portugal face a vertente de investigacdao relacionada
com as pessoas com deficiéncia, este concretiza-se nos objetivos desenvolvidos na
Estratégia Nacional para a Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia (ENIPD) de 2021-2025.
No eixo estratégico referente ao conhecimento, investigagdo, inovagdo e
desenvolvimento, sublinha-se a importancia de produzir conhecimento como forma de
perceber realidades sociais, contextos e instituicdes e perspetivar politicas e praticas
gue solucionem flagelos, no caso, associados a discriminacdo e exclusdo social. Para esta
concretiza¢do, definem-se objetivos relacionados com o conhecimento e caracterizagao
das pessoas com deficiéncia e os seus contextos em Portugal e com o aprimoramento
da recolha estatistica com a finalidade de servir de base para processos de avaliagao e

de decisdao (ENIPD 2021).

No contexto de investigacdo portuguesa, ndo podemos deixar de mencionar o
trabalho desenvolvido pelo Observatério da Deficiéncia e Direitos Humanos (ODDH),
gue “visa acompanhar a implementacao de politicas para a deficiéncia em Portugal e
nos paises de lingua oficial portuguesa, assim como promover processos participados
de monitorizagdo e de desenvolvimento dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia”3. Do trabalho desenvolvido, temos que destacar o Relatério de Indicadores
de Direitos Humanos sobre as pessoas com deficiéncia em Portugal, publicado pela
primeira vez em 2017, e desde entdo, anualmente. Trata-se de relatérios que
pretendem “colmatar a lacuna de informacao estatistica sobre este grupo da populacao,
dando conta dos progressos entretanto alcancados no cumprimento dos seus direitos
humanos e dos desafios que permanecem” (ODDH, 2018), sendo que a andlise é
baseada nas seguintes dimensdes: discriminacdo com base na deficiéncia, educacao,

trabalho e emprego e protecao social.

Ainda que a investigacdo desenvolvida em torno da populacdo com deficiéncia
precise de maior atencao e investimento, um dos objetivos deste relatdrio de estagio é

contribuir para a producdo de conteudo relacionado com a tematica, enaltecendo a luta

3 Informac3o disponivel no site do ODDH em: http://oddh.iscsp.ulisboa.pt/index.php/pt/sobre-o-
oddh/objetivos. Consultado pela ultima vez a 10 julho 2021.
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levada a cabo por estas pessoas e por todos aqueles que acreditam numa sociedade

mais inclusiva e representativa.

1.1.2. Um Modelo de Assisténcia Subdesenvolvido e a Institucionalizacdo na

Familia

Neste subcapitulo o foco da analise sdo as politicas sociais em torno das pessoas
com deficiéncia desenvolvidas em Portugal e como estas fomentam um modelo de
assisténcia subdesenvolvido e a institucionalizacdo no seio familiar por falta de

oportunidades e de apoios para uma vida independente e auténoma.

Deste modo, importa contextualizar o desenvolvimento do Estado-Providéncia
portugués, perceber o seu desenvolvimento tardio e como as politicas desenvolvidas
em torno da deficiéncia sdo complexas e ainda insuficientes. O Estado-Providéncia
portugués, denominado por quase-Estado-Providéncia por Boaventura Sousa Santos
(1999), em comparacdo a outros paises da Europa, por exemplo, teve um
desenvolvimento tardio, uma vez que a sua constituicdao sé ocorreu apds a Revolugao
de 1974 e com a aprovacao da Constituicdo da Republica Portuguesa de 1976 (Fontes,

2009; Pinto, 2011).

No que diz respeito as dimensdes tipicas apresentadas pelo modelo de welfare

dos paises da Europa do Sul, destacamos as seguintes:

“regimes de proteg¢do dualizados segundo o estatuto profissional e reparticdo desigual
dos custos segundo os grupos profissionais (disparidade de regras, fuga e fraude fiscal),
a distribuicdo desequilibrada da protegao segundo os riscos classicos, o baixo grau de
penetracao das instituicdes publicas de protecdo social (indefinicdo entre publico e
privado) apesar da universalizagcdo de alguns sistemas (sobretudo no que respeita a
saude) e a baixa eficacia e cobertura insuficiente dos servigos publicos (por ex.: servigos

para a familia)” (Matos, 2013, p.8).

Assim, estas dimensdes traduzem-se em fortes barreiras na distribuicdo dos
acessos aos servicos publicos, em exacerbadas desigualdades e niveis de pobreza, onde
incluimos a populagdo com deficiéncia, e em fortes formas tradicionais de solidariedade

(ibidem). Como aborda Boaventura Sousa Santos, fortemente ligada ao Estado-



Providéncia e as politicas sociais, surge uma sociedade-providéncia (Santos, 1999). Este
ultimo argumento é de extrema importancia para introduzirmos a forte
institucionalizacdo na familia verificada no nosso pais, uma vez que “families and
particularly mothers with disabled children are forced into a care-giving role that many
may not wish or be prepared to take on” (Pinto, 2011, p.47). Este fator esta relacionado
com o Estado Novo e o regime subjacente, caracterizado pelo modelo de familia
patriarcal, que assume a provisdo do bem-estar, e pela promocdo de instituicdes
caritativas (Matos, 2014). Apesar das iniUmeras mudancas decorrentes apds a revolugao
de abril, que iremos refletir seguidamente, esta situacdo de compensacao persiste,
essencialmente, devido a referida sociedade-providéncia (Santos, 1999). No entanto,
este “familiarismo” (Matos, 2014), tem vindo a acusar exaustdo e direitos (Hespanha e

Portugal, 2002; Fontes, 2009, p.78), pois:

“Acresce que, ao delegar na familia e na sociedade civil o sistema de providéncia social,
assiste-se a reproducdo das desigualdades sociais existentes (Wall et al., 2001) e a
redugao das responsabilidades do Estado na criagdo e provisdo de servigos sociais
(Hespanha et al., 1997; Ferreira, 2005). Tais responsabilidades tém sido relegadas em
particular para a familia e para as mulheres (Portugal, 1995, 1999; Fontes, 2006) e para
organizagdes ndo governamentais (ONGs) prestadoras de servigos (Ferreira, 2005;
Portugal, 2008), originando um sistema muito particular de welfare-mix (Fontes, 2009,

p.78).
Além de tardio, este sistema é ineficiente, pois resulta de “baixos niveis de
proteccdo social e da fraca distribuicdo social resultante do baixo nivel das prestacdes

sociais de caracter ndo universal e dependente de diferentes regimes de seguranca

social” (Fontes, 2009, p.78; Santos, 1999).

No decorrer desta incapacidade de resposta por parte do Estado, emerge uma
evolucdo nas politicas sociais que passa (ainda que longe de ser totalmente) do principio
assistencialista para uma perspetiva focada nos direitos sociais. De salientar que iremos
focar apenas nas mudancas e politicas referentes as pessoas com deficiéncia, uma vez

gue sdo o foco da nossa analise.



Assim, surge na Constituicdao da Republica Portuguesa de 1976, a perspetivagao
das pessoas com deficiéncia como cidadas e a responsabilizacdo do Estado sob estas®.
Porém, “esta norma geral foi incapaz de ultrapassar uma ideologia deficientizadora
dominante e que condicionou o impacto das politicas vindouras” (Fontes, 2009, p. 79),
materializando, mais uma vez, a insuficiéncia que acompanha este tipo de politicas

sociais.

Com a entrada de Portugal na Comunidade Econdmica Europeia em 1986, surge
uma série de medidas de protecdo social que consideramos importante mencionar,
nomeadamente, sistema minimo (universal) de protecdo social para todos os cidadaos,
em 1979, subsidio mensal a pessoas com deficiéncia menores de 14 anos, abono
complementar a criancgas e jovens (incluindo criancas e jovens com deficiéncia), pensao
social de velhice ou invalidez, subsidio por frequéncia de estabelecimentos de educacdo
especial, subsidio mensal vitalicio para pessoas com deficiéncia com mais de 24 anos
(Fontes, 2009; Pinto, 2011). Estas medidas, nomeadamente as descritas no decreto-lei
160/80° e decreto-lei 170/80°, referentes aos esquemas de prestacdes dos regimes
contributivos e as prestacdes de seguranca social a infancia, juventude e familia,
respetivamente, constituem as bases de protecdo social as pessoas com deficiéncia,
enquadradas na Lei de Bases gerais do sistema de seguranca social’ (Fontes, 2009).

Importa referir que, para atribuicao desde subsidios, é necessaria uma avaliagao médica,

4 Artigo 71.2 - Deficientes: 1. Os cidad3os fisica ou mentalmente deficientes gozam plenamente dos
direitos e estdo sujeitos aos deveres consignados na Constituicdo, com ressalva do exercicio ou do
cumprimento daqueles para os quais se encontrem incapacitados.

2. O Estado obriga-se a realizar uma politica nacional de prevencdo e de tratamento, reabilitacdo e
integracdo dos deficientes, a desenvolver uma pedagogia que sensibilize a sociedade quanto aos deveres
de respeito e solidariedade para com eles e a assumir o encargo da efectiva realizagdo dos seus direitos,
sem prejuizo dos direitos e deveres dos pais ou tutores (Constituicdo da Republica Portuguesa de 1976).
Este artigo foi revisto em 1982 e em 1997, sendo acrescentado o seguinte:

3. O Estado apoia as organizagdes de cidaddos portadores de deficiéncia.

5 Disponivel em https://dre.pt/web/guest/legislacao-consolidada/-
/1c/108276949/view?consolidacaoTag=Seguran%C3%A7a+Social. Consultado pela primeira vez a 10 de
julho de 2021.

6 Disponivel em  https://dre.pt/pesquisa/-/search/474564/details/normal?p p auth=w7vsmhKlJ.
Consultado pela ultima vez a 10 de julho de 2021.

7 Disponivel em https://dre.pt/web/guest/legislacao-consolidada/-
/1c/66738585/202109141844/exportPdf/maximized/1/cachelevelPage?rp=indice. =~ Consultado pela
ultima vez a 10 julho 2021.
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o que perpetua o modelo médico da deficiéncia e a falta de reconhecimento dos direitos

das pessoas com deficiéncia, mantendo a ldgica assistencialista.

Em Pessoas com deficiéncia e politicas sociais em Portugal, Fernando Fontes
aborda tragcos dominantes nas politicas de deficiéncia portuguesas, nomeadamente, a
perspetiva das politicas baseada nas necessidades (o que contradiz a expectativa de uma
perspetiva baseada nos direitos) que, decorrente das dificuldades geradas ao acesso ao
mercado de trabalho, traduz-se na impossibilidade de construcdo de uma vida
auténoma e na consequente subsidiacdo. Ou seja, “a deficiéncia surge como uma
qguestdo individual e ndo social, concentrando as iniciativas juridicas no individuo. A
pessoa com deficiéncia emerge como inactiva e dependente, razao pela qual muitos dos
subsidios de deficiéncia ndo sdo compativeis, mesmo que numa fase transitéria, com a
sua activacdo para o trabalho” (Fontes, 2009, p.81). Ja referimos os servicos
disponibilizados, tais como, pensdes e subsidios, no entanto, outro traco dominante nas
politicas nacionais de deficiéncia é, exatamente, o baixo nivel de apoio oferecido e ainda

as diversas e opostas formas de compensacao e prestacdo de cuidados (lbidem).

Segundo Robert Drake, existem quatro tendéncias representativas da evolucao
das politicas de deficiéncia e do desenvolvimento dos servigos do Estado-Providéncia,
sendo que, no caso portugués, estas tendéncias coexistem no tempo em diferentes
politicas: confinamento, compensacao, cuidado e cidadania (Drake, 2001). A tendéncia
do confinamento remete para a segregacdo das pessoas com deficiéncia, que, em
Portugal, se verifica até hoje, por exemplo, Fontes refere as instituicdes residenciais para
pessoas com deficiéncia com mais de 16 anos, financiadas pela A¢ao Social da Seguranca
Social (Drake, 2001; Fontes, 2009). As trés tendéncias restantes emergem com a
revolucao de abril de 1974 e a incorporacado de uma politica de protecdo social. Assim,
a tendéncia de compensacio estd intrinsecamente ligada as campanhas® levadas a cabo

pelos Deficientes das Forcas Armadas (DFA) nos anos 70, sendo que esta estratégia

8 “Manifestacdes, sit-ins, bloqueios de estrada e ac¢des de lobbying obrigaram o Governo a publicar o DL
43/76 (20/01/1976), que confere aos DFAs muitos dos seus direitos actuais, incluindo subsidios, tarifa
reduzida em transportes publicos, tratamento hospitalar gratuito, acesso preferencial a emprego no
sector publico, pensao de viuvez, etc. Estes direitos foram posteriormente alargados a outras pessoas com
deficiéncia (DL 143/78, 12/06/1978; DL 255-A/82, 30/06/1982; e DL 230/80, 10/7/1980)" (Fontes, 2009,
p.82)
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ainda é visivel na materializacdo de apoios® como o subsidio por assisténcia de terceira
pessoa, entre outros (Fontes, 2009; Pinto, 2011). J4 a tendéncia do cuidado'® é a menos
observdavel nas politicas portuguesas, uma vez que no contexto portugués revela-se
“uma baixa penetragdo do Estado no sector de provisdao de servicos e um elevado
envolvimento de actores ndo-publicos” (Fontes, 2009, p.83). Por ultimo, “a tendéncia
da cidadania emergiu apenas apdés 2000, com documentos como a Lei Anti-
discriminacgdo das pessoas com deficiéncia (Lei 46/2006, 28/08/2006) ou o 12 Plano de
Accdo para a Integracdao das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidade 2006-2009

(Resolugdo do Conselho de Ministros 120/2006, 21/09/2006)” (Ibidem, p.83).

Para terminar os tracos dominantes das politicas de deficiéncia em Portugal,
Fernando Fontes reflete sobre aquela que considera ser a caracteristica mais marcante
nesta tipologia de politicas, desde 1974, a auséncia de uma politica global (Ibidem). Isto
é, pela explicacdo que temos vindo a desenvolver, percebemos que, em Portugal, as
politicas relacionadas com a deficiéncia tém predisposicdo a dar primazia a aspetos
particulares da deficiéncia, o que se traduz em legislacdo de “forte pendor particularista,
em torno de temas especificos (nomeadamente a reabilitacdo, as acessibilidades, o
trabalho, as ajudas técnicas, a educacdo, a proteccdo social, entre outros)” (lbidem,
p.83). Dada a multiplicidade e diversidade de temas apontados, “verifica-se uma série
de politicas de deficiéncia paralelas provenientes de diferentes érgdaos decisores sem
ligacdo entre si, criando falhas e duplicacdes e, por vezes, sem uma clara definicdo das

suas funcdes ou objectivos globais” (Ibidem, p.83).

Assim, através desta explanacdo de fatores, percebemos a morosidade numa
legislacdo que realmente cumpra os direitos das pessoas com deficiéncia. Esta

indiligéncia estd ainda associada a permanéncia do modelo médico da deficiéncia e na

° Fontes sugere a consulta do Decreto-Lei 133-B/97 (30/05/1997), uma revis3o do Decreto-Lei 160/80
(Fontes, 2009).

10 Drake define 3 grupos: um grupo (Escandindvia) com um vasto elenco de servicos de apoio as pessoas
com deficiéncia; outro (que inclui o Reino Unido) marcado pelo desenvolvimento de um sistema menos
organizado, com diferentes tipos de servigos prestados por diferentes departamentos estatais e um
terceiro grupo (EUA, Canada e Australia) baseado em medidas juridicas de modo a conferir direitos as
pessoas com deficiéncia no ambito de um sistema de reivindicacdo de direitos (Fontes, 2009, p.82-83).
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manuten¢dao de uma sociedade que nao desenvolve reais condi¢cdes de integragao e

acessibilidade!l.

Importa destacar o ano de 2006, palco da aprovacdo da Convencdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e todas as alteragGes decorrentes desta,
merecedora de maior atencdo no ponto seguinte. Em Portugal, podemos destacar dois
projetos: a Lei Anti-discriminagdo das pessoas com deficiéncia e o 12 Plano de Acgdo
para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidade 2006-2009 (PAIPDI)
(Fontes, 2009). O primeiro projeto reconhece que todos os cidaddos tém a mesma
dignidade social sdo iguais perante a lei e o plano de acdo, apesar de apontar para uma
perspetiva integrada, acabou por causar polémica pela auséncia de participacdao de
organizacdes de pessoas com deficiéncia e pelas incoeréncias na sua implementacao e

consequente impacto (lbidem).

Para terminar esta andlise de Fernando Fontes as politicas de deficiéncia
portuguesa, importa ainda identificar dois tipos contraditérios, porém intimamente
ligados de politicas: politica de sub-versdo e politica de controlo (Fontes, 2009). A
primeira remete para a “publicacdo de legislacdo sem efeito pratico porque nunca
regulamentada ou revertida através de legislacdo posterior, na diluicdo da
responsabilidade estatal na sociedade civil ou na duplicacdo de estruturas estatais
existentes que acabam por se auto-subverter” (lbidem, p.88), ja a politica de controlo
“reporta-se a estratégias de accdo mediante as quais o Estado retira poder as suas
instituicoes e ONGs de pessoas com deficiéncia” (Ibidem, p.88), ou seja, prevalece a
ideia de decidir por aqueles que estdao em desigualdade, sem dar voz a estes, mais tarde

retomaremos este fundamento.

Podemos afirmar que os esforcos realizados em torno das politicas de deficiéncia
ndo se tém concretizado, decorrentes de uma desresponsabilizacdo do Estado,
mantidos por uma légica de “subsidio-dependéncia”, suportados pelas familias que “are
expected to be the primary care-givers while state welfare assumes a mere

supplemental role” (Pinto, 2011, p.47) e, em Uultima instancia, impedidores do

11 por exemplo, “investiram na criacdo de subsidios para a integracdo de pessoas com deficiéncia em
espacos laborais, em vez da criagdo de espacos laborais acessiveis para todas as pessoas” (Fontes, 2009,
p.85).
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desenvolvimento do paradigma da vida independente (Fontes, 2009; Pinto, 2011). Loja

et al.,, em “Views of disability in Portugal”, identificam dois grupos de pessoas com

deficiéncia:
“The first is a major group of people who depend on subsidies or allowances. They are
not integrated in society and show themselves to be resigned with their rights.
Furthermore they lack participation in the associative movement, they lack information
and awareness about their social condition as disabled, and finally they manifest
passivity and disappointment. Secondly there is a minor group that includes those who,
by their qualifications and job attainment, are able to break the myths. These people
are conscious about their rights, and contribute to social and political change by their
positive personality and positive actions, individually or collectively by participating in

the associative movement” (Loja et al., 2011, p.573).

E de salientar a existéncia deste grupo, ainda que, segundo Fontes, com pouca
identidade coletiva (Fontes, 2016), e reconhecer o movimento ativista emergente que
conduzem, pois sdo estes os protagonistas das alteracdes e da luta que iremos constatar
nos subcapitulos seguintes, pessoas que lutam pelos seus direitos e recusam-se a

resignar perante um sistema que nao lhes serve.

1.2. A Emergéncia do Modelo da Vida Independente: Debates

Internacionais e Efeitos Nacionais

1.2.1. A Convengao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e a Consagra¢ao do

Direito a Vida na Comunidade

No que diz respeito aos estudos desenvolvidos na area da deficiéncia, pode
afirmar-se que a sua emergéncia se deve ao movimento ativista das pessoas com
deficiéncia que, desde os anos 60, tém vindo a reivindicar os seus direitos e a
revolucionar as teorias e modelos da deficiéncia. Os Disability Studies, constituidos por
volta dos anos 80, examinam “os fatores sociais, econdmicos, politicos e culturais que
definem socialmente a deficiéncia e contribuem para determinar as respostas
individuais e coletivas a diferenca” (Pinto, 2018, p.1012), tendo como principios

“estreitas parcerias entre investigadores e sujeitos de investigacdo com vista a analise
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das dimensdes social e cultural da deficiéncia e a denuncia dos aspetos econdmicos e
politicos da exclusdo e discriminacdao a ela associados” (lbidem, p.1013). Segundo
Abberley, constatar a opressao das pessoas com deficiéncia implica uma conjuntura de

fatores:

“A nivel empirico significa argumentar que as pessoas com deficiéncia podem ser
consideradas como um grupo cujos membros estdo em uma posicao inferior aos demais
membros da sociedade porque s3ao pessoas com deficiéncia. Significa também
argumentar que essas desvantagens estdo dialeticamente relacionadas a ideologia ou
grupo de ideologias que justificam e perpetuam tal situacdo. Além disso, também
compreende a alegacdo de que as desvantagens e as suas ideologias de apoio ndo sdo
naturais, tampouco inevitdveis. Finalmente, implica a identificacdo de alguns

beneficidrios para este estado de coisas.” (Cit. por Piccolo e Mendes, 2013, p. 462).

Esta discriminacdo e exclusdo social advém, como podemos constatar na
referéncia supracitada, da concecdo da deficiéncia como uma tragédia pessoal (Correia,
2015), ou seja, algo penoso e cruel, quase como um “castigo” que a pessoa suporta,
causando apenas infelicidade na vida da pessoa com deficiéncia. Esta concecdo estd
associada ao modelo tradicional da deficiéncia'?, intimamente ligado as questdes
médicas, que “enfatiza a perspetiva do "défice", concetualizando a deficiéncia como
uma "anormalidade", uma falha, uma perda ou disfung¢ao do corpo. Definida como um
"problema médico", a deficiéncia naturaliza-se como um problema do individuo com

limitacGes, surgindo como seu atributo e esséncia” (Pinto, 2015, p.176).

No entanto, também no decorrer dos movimentos ativistas e de interesse pelos
estudos da deficiéncia referidos, surge nas décadas de 70 e 80, o modelo social da
deficiéncia, contribuindo para uma resignificacdo do conceito de deficiéncia (Zola, 2005;
Piccolo e Mendes, 2013, p.467). Essencialmente, este modelo coloca no lado da
sociedade os problemas tipicamente associados a deficiéncia, considerando que esta é
gue apresenta falhas em satisfazer as necessidades e em reconhecer as caracteristicas
diversas das pessoas com deficiéncia (Pinto, 2015, p.179). Desde logo a deficiéncia passa

a “ser abordada como uma situacdo de discriminacdo coletiva e de opressdo social para

12 podem surgir diferentes designacdes: modelo tradicional, modelo médico ou modelo biomédico (Pinto,
2013).
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a qual a Unica resposta apropriada é a agao politica” (Bampi et al., 2010, p.6). Contudo,
também o modelo social foi alvo de criticas, nomeadamente pela dicotomia formal que
estabelece entre deficiéncia e incapacidade e pela construcdo inteiramente social
(Thomas, 2004; Pinto, 2013), justificada pelos seus defensores com o excesso de atengado
dado aos aspetos bioldgicos que gera a ideia de que a deficiéncia “se trata de um
problema eminentemente individual e médico, absolvendo a sociedade e as suas légicas
de funcionamento na producao da exclusdo das pessoas com deficiéncia” (Fontes, 2016,

p.38).

Deste modo, surgem novas perspetivas, nomeadamente, perspetivas feministas,
pos-modernistas, interacionistas ou relacionais e socio-relacionais. Destacando apenas
caracteristicas gerais e simplistas de cada perspetiva, no que diz respeito as perspetivas
feministas, segundo Jenny Morris, “aplicar uma lente feminista ao estudo da deficiéncia
implica convocar o adagio feminista «o que é pessoal é politico» para re-focar a
investigacdo e dar voz as experiéncias pessoais, em lugar de nos centrarmos apenas
sobre as dimensdes socioecondmicas e ideoldgicas da deficiéncia” (Pinto, 2013). Ja nas
abordagens pds-modernistas, segundo Mairian Corker, o argumento é de que “as
deficiéncias e os seus efeitos na vida quotidiana das pessoas com incapacidades se
constituem nas e através de relagbes sociais” (Cit. por Pinto, 2013). Nas perspetivas
interacionistas ou relacionais, relacionadas com o modelo biopsicossocial, afirmam que
para “compreender a deficiéncia é necessaria uma abordagem que contempla a
interacdo entre biologia e o contexto social, entre fatores individuais e estruturais” (Cit.

I

por Pinto, 2013), onde, se propde “uma definicdo da deficiéncia com base em trés
dimensdes estruturantes: 1) Incapacidade (onde se inclui o funcionamento e estrutura
corporal; 2) LimitacOes da atividade; e 3) Restricdes na participacdo” (Fontes, 2016,
p.39-40). Por fim, a perspetiva socio-relacional conceptualiza a deficiéncia como uma
relacdo que “envolve a imposicdo de restricdes a atividade nas pessoas com deficiéncia,
sugerindo deste modo uma distribuicdo desigual de poder entre aqueles construidos
como deficientes e os que o ndo sdo. Neste sentido, a deficiéncia é definida como uma

forma de opressao social cujas consequéncias sdo certamente sociais e econémicas, mas

também psico-emocionais” (Pinto, 2013).
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Estas dinamicas e preocupag¢des em torno da conceptualizagao da deficiéncia,
decorrentes da impreterivel necessidade de alterar o entendimento da sociedade e das
suas praticas de forma a exterminar condi¢cdes que promovem a desigualdade e
exclusdo, culminam numa urgente abordagem da deficiéncia baseada nos direitos
humanos, que “visa essencialmente reorientar a legislacdo e as politicas publicas pelo
reconhecimento do valor e dignidade humana de todas as pessoas com deficiéncia,
garantindo-lhes o gozo pleno do seu estatuto de cidadaos, com todos os direitos e
liberdades inerentes” (Pinto, 2015, p.191). Alicercada nesta légica transformadora e na
luta social conduzida pelas pessoas com deficiéncia, surge, num processo revolucionario
no que diz respeito aos direitos das pessoas com deficiéncia, a aprovac¢do da Convencao
das Nacbes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em 2006, com o
intuito de “promover, proteger e garantir o pleno e igual gozo de todos os direitos
humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover

o respeito pela sua dignidade inerente” (Artigo 12, CDPD, 2007, p.2).

No que concerne a CDPD, primeiramente, impde-se destacar que nela a
deficiéncia surge como um conceito evolutivo e amplo, designando que “pessoas com
deficiéncia incluem aquelas que tém incapacidades duradouras, fisicas, mentais,
intelectuais ou sensoriais, que em interacdo com varias barreiras podem impedir a sua
plena e efetiva participacdo na sociedade em condi¢des de igualdade com os outros”
(Artigo 12, CDPD, 2006, p.2). Como refere Paula Campos Pinto, esta concecdo defende
a deficiéncia como “produto da interacdo entre o individuo e o seu meio ambiente”
(Pinto, 2018, p. 1014), sendo “importante ressaltar também, que a Convencao reafirma
a indivisibilidade, interdependéncia e inter-relacdo de todos os direitos humanos, e a
necessidade de as pessoas com deficiéncia verem assegurado o pleno exercicio de todos
os direitos humanos” (PINTO, 2015, p.191). De forma genérica e concisa, a Convencgdo é
baseada nos seguintes principios gerais: dignidade humana, autonomia e
independéncia; ndo-discriminacao; igualdade entre mulheres e homens; participacao e
inclusdo; acessibilidade; respeito pela diferenca; igualdade de oportunidades e respeito
pelas criancas com deficiéncia (Artigo 32, CDPD, 2006). Importa destacar a importancia

dada, nesta Convengdo, a medidas que permitam uma maior representatividade e
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inclusao das pessoas com deficiéncia nas tematicas e causas que as afetam e envolvem

diretamente.

No meio de todas estas altera¢des significativas subjacentes a Convencao, ha
uma que viria a representar uma verdadeira mudanca de paradigma, e a qual se associa
este relatdrio de estdgio. No artigo 19212 é reconhecido o direito a vida na comunidade
de forma independente, ou seja, emerge a possibilidade de uma verdadeira inclusao,
alicercada em liberdade, autonomia, autodeterminacdo e tomada de decisdo. Os
Estados-membros reconhecem que as pessoas com deficiéncia tém direito a decidir
sobre a forma e o modo como participam e se incluem na comunidade, escolhendo em
gue condicdes querem gerir a sua vida, sendo compromisso da comunidade prestar
servicos, nomeadamente, de assisténcia pessoal, servico este imprescindivel para a vida
independente, que é direito de todos. Nos préoximos subcapitulos iremos aprofundar
este paradigma da vida independente, explorar a sua emergéncia e o seu

desenvolvimento nas conjunturas internacional e nacional.

1.2.2. Os Movimentos Ativistas para a Vida Independente: A Emergéncia das

Politicas para a Desinstitucionaliza¢ao na Cena Internacional

O paradigma da Vida Independente, depois de muita luta, d4 os primeiros passos
em Portugal, mas no contexto internacional ja tracou um caminho significativo. Neste
segmento abordamos o crescente processo de desinstitucionalizagao, principalmente

no contexto europeu e a dinamica do Movimento da Vida Independente.

13 Artigo 19.2 - Direito a viver de forma independente e a ser incluido na comunidade
“Os Estados Partes na presente Convencdo reconhecem o igual direito de direitos de todas as pessoas
com deficiéncia a viverem na comunidade, com escolhas iguais as demais e tomam 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 residéncia e onde e com
guem vivem em condig¢des de igualdade com as demais e ndo sdo obrigadas a viver num determinado
ambiente de vida;
b) As pessoas com deficiéncia tém acesso a uma variedade de servigos domicilidrios, residenciais e
outros servicos de apoio da comunidade, incluindo a assisténcia pessoal necessaria para apoiar a vida
e inclusdo na comunidade a prevenir o isolamento ou segregacdo da comunidade;
c) Os servigos e instalagdes da comunidade para a populagdo em geral sdo disponibilizados, em
condigcGes de igualdade, as pessoas com deficiéncia e que estejam adaptados as suas necessidades”
(CDPD, 2007).
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Sabe-se que a qualidade de vida da populagao com deficiéncia, a nivel europeu,
tem vindo a melhorar ao longo das ultimas décadas, fruto do processo de
desinstitucionalizacdo decorrente, porém ainda é necessario bastante trabalho para que
as pessoas com diversidade funcional vejam os seus direitos garantidos. Primeiramente
importa contextualizar o que é a desinstitucionalizacdo. Trata-se de um processo
inerente ao realojamento de pessoas residentes em servigos de cuidados institucionais
em habitagdes individualizadas e ao apoio na comunidade, de forma a reorientar a
politica e os recursos institucionais para medidas que concretizam os direitos das
pessoas com deficiéncia, permitindo que estas vivam de forma independente, incluidas

na comunidade e em igualdades com os outros (Crowther, 2019). Inclui ainda:

“(1) The development of high quality, individualised services based in the community,
including those aimed at preventing institutionalisation, and the transfer of resources
from long stay residential institutions to the new services in order to ensure long-term
sustainability. (2) The planned closure of long-stay residential institutions where
children, people with disabilities (including people with mental health problems),
homeless people and older people live, segregated from society, with inadequate
standards of care and support, and where enjoyment of their human rights is often
denied. (3) Making mainstream services such as education and training, employment,
housing, health and transport fully accessible and available to all children and adults

with support needs” (Cit. por Crowther, 2019).

Acredita-se, portanto, que as pessoas com deficiéncia devem ter todas as
oportunidades para serem autossuficientes e autodeterminadas, tendo a liberdade de

realizar as suas proprias escolhas. Neste sentido, segundo o Committee of the Regions:

“developing a more community-based system of care should be a high priority for all EU
Member States, and that deinstitutionalisation should be carried out in a way that
upholds the rights of the target group and guarantees the best possible outcome for

those affected” (CoR, 2017, p. 5).

Ou seja, as instituicGes ndo sdo a solucdo indicada, no entanto devem ser tidas
em consideracdo, uma vez que algumas delas estdo abertas a “new support
arrangements so that they can adapt to the range of situations which arise and give
everyone every possible opportunity to reach their potential, however severe their

disability may be” (CoR, 2017, p.3). Posto isto, tendo como base o Report on the
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Transition from Institucional Care to Community-based Services in 27 EU member states,
focando, naturalmente, nas politicas desenvolvidas em torno da deficiéncia,
selecionamos alguns paises, nomeadamente, Dinamarca, Finlandia, Suécia, Franca,
Alemanha, Espanha e Portugal, e fazemos uma analise breve de como estes processos

de desinstitucionaliza¢cdo decorrem.

Comecemos pelos paises que se inserem no Estado-Providéncia escandinavo ou
social democrata. Na Dinamarca, os cuidados institucionais foram abolidos ha mais de
vinte anos, no entato esta politica ndo é linear e, em 2016, o governo desenvolveu a
Handicappolitisk redeggrelse, uma politica que confere a pessoa com deficiéncia o
direito a viver de forma independente, incluido na sociedade e com direito a escolher
onde quer viver (Siska e Beadle-Brown, 2020). No entanto, segundo o Independent
Living Survey, “in Denmark, there is no strategy and the development is going
backwards, especially when it comes to persons with intellectual or cognitive
disabilities” (ENIL, 2020, p.16). Também a Finlandia adotou medidas direcionadas para
as mais variadas necessidades das pessoas com deficiéncia. No caso dos adultos, a
grande maioria vive integrada na comunidade, ja pessoas com necessidades complexas
e mais velhas vivem em estruturas residenciais de cuidados institucionais. Porém, em
2010, numa ldgica transformadora, ainda que por cumprir na totalidade, o governo
adotou a politica de fechar todas as instituicdes até 2020, “those left in larger residential
services tend to be people with intellectual disability” (Sika e Beadle-Brown, 2020, p.48;
ENIL, 2020). A preocupacdo do Governo passa por oferecer os mecanismos/estratégias
mais eficientes para dar suporte e prevenir a exclusdo dos jovens com incapacidade do
foro mental (Sigka e Beadle-Brown, 2020). Relativamente a Suécia, e mais precisamente
aos adultos com incapacidades, constata-se que a desinstitucionaliza¢do foi dada como
completa. No caso de pessoas em condi¢cGes de maior dependéncia, como é o caso das
pessoas com deficiéncia intelectual severa e/ou profunda, o governo providencia
acomodaces e servicos de apoio. Para adultos com problemas mentais, no final dos
anos 90, o governo decidiu encerrar, todos os hospitais e instituicbes de estadia
continuada, passando a ser dado o suporte necessario nas casas individuais das pessoas.
Para as criangas, existem assistentes pessoais que promovem a vida independente em

casa (Siska e Beadle-Brown, 2020). De notar que os group homes e residential homes
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sao, na teoria, opcionais, com intuito de promover a vida independente. Porém, devido
aos constantes cortes para reduzir o gasto de dinheiro publico, grande parte das pessoas
vé-se obrigada a desistir dos assistentes pessoais para viver em estabelecimentos,

levando a que fiquem isoladas (ENIL, 2020, p.14).

No que diz respeito aos paises caracteristicos do Estado-Providéncia continental
ou corporativista, aqui destacamos as politicas de desinstitucionaliza¢do na Franc¢a e na
Alemanha. Na Franca, “The Act 2005-102 ‘Equal rights and opportunities, participation
and citizenship of persons with disabilities’ sets out inclusion in all areas of society,
freedom of choice, and community participation as some of the principles for services
for people with disabilities. However, right to independent living is not spelled out in the
French legal provisions” (Siska e Beadle-Brown, 2020, p.52). Ainda que, em 2018, o
governo francés tenha adotado uma politica que visa priorizar medidas em dreas como
a educagdao e o emprego, e dedicado ao desenvolvimento de tecnologias que dao
assisténcia a pessoas com diversidade funcional, para potenciar a participacdo e
autonomia das mesmas, “the process of deinstitutionalisation discriminates on the basis
of the type of disability” (ENIL, 2020, p.15). Por exemplo, a reforma de 2011/2013 define
a possibilidade de internamento a longo prazo, sem o consentimento do paciente, o uso
de tratamentos forcados e o tratamento obrigatério em casos de pessoas com
problemas de salde mentais (Siska e Beadle-Brown, 2020). J4 na Alemanha sio
desenvolvidos projetos para adultos com incapacidades, como o The social assistence
system, o Integration support for disabled peoples e o Long term care insurance, “on the
principle of community-based support and in general give disabled people the right to
choose between institutional or home based support” (lbidem, p.57). Mediante a
existéncia de incapacidades mais severas e o alto custo com os servigos incluidos na
comunidade, as pessoas poderdo ser obrigadas a integrar institution-type homes. Apesar
de existir um compromisso com a desinstitucionalizacao, existem instituicdes que, ao
invés de encerrar, estdo a ser estendidas, por exemplo, “residential care homes can
accommodate up to 24 individuals, although they are often built in the middle of towns
or villages” (ENIL, 2020, p.16). Segundo ainda relatos de correspondentes do European

Network on Independent Living (ENIL), nota-se ainda um retrocesso para o cuidado
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institucional e o modelo médico da deficiéncia, por exemplo, o acesso a assisténcia

pessoal é insuficiente, principalmente, em regides mais pequenas ou isoladas (lbidem).

Por ultimo, enquadram-se as medidas desenvolvidas em Espanha e Portugal. No
que concerne ao contexto espanhol, “the concept of self-determination is stipulated in
the 2006 Law on Promotion of Personal Autonomy and Care for Dependent Persons.
However, there are no specific policies on promoting deinstitutionalisation and
independent living (Sika e Beadle-Brown, 2020, p.118). Em relacdo as pessoas com
incapacidades do foro da saude mental e as criangas com deficiéncia, ndo existem
estratégias nacionais direcionadas para a transicdo de uma instituicdo para servigos
incluidos na familia e comunidade. Existem algumas “organisations which provide
personalized community-based housing models for people with complex support needs.
In addition, some large-scale institutional type settings have committed to
transformation processes to guide their professional practice towards personalization

and community living” (Siska e Beadle-Brown, 2020, p.121).

Em Portugal, como ja analisamos, tradicionalmente, as pessoas com deficiéncia
ou incapacidades vivem institucionalizadas na familia (Pinto, 2011; Fontes, 2016). No
caso das criangas com deficiéncia, “there continues to be a lack of investment in child-
protection systems, including family-support systems. There is an urgent need for
investment in parenting skills for families in vulnerable situations” (Siska e Beadle-
Brown, 2020, p.105). O programa de 2020 implementa o Modelo de Apoio a Vida

Independente, objeto de estudo do presente relatério de estagio.

Como temos vindo a constatar, as politicas de desinstitucionalizacdo tém como
objetivo a vida independente das pessoas com deficiéncia, mas o que é a vida
independente? Decorrente das lutas e movimentos ativistas da década de 60 na América
do Norte, surge, em 1972, o primeiro Centro de Vida Independente, na Universidade de
Berkeley na Califérnia, que “rapidamente assume dimensdo de um movimento social
preconizando ideais de auto-determinacdo, igualdade de oportunidades, auto-estima e
suporte mutuo entre pessoas com deficiéncia, em consonancia alids, com os
pressupostos do modelo social” (Pinto, 2013, p. 14). O European Network on
Independent Living, estabelecido em 1989, teve como pioneiro Adolf Ratzka, um ativista

gue, ao estudar nos Estados Unidos da América, contactou com o movimento e trouxe
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para a Europa. Assim, o ENIL, baseado em principios como escolha, controlo, liberdade
e igualdade, com a consciéncia que as pessoas com deficiéncia sdo cidadas iguais em
direitos, autodeterminados e com capacidade de tomada de decisdo, apresenta-nos

uma definicdo completa do que é a vida independente:

“Independent Living is the daily demonstration of human rights-based disability policies.
Independent Living is possible through the combination of various environmental and
individual factors that allow disabled people to have control over their own lives. This
includes the opportunity to make choices and decisions regarding where to live, with
whom to live and how to live. Services must be accessible to all and provided on the
basis of equal opportunity, allowing disabled people flexibility in our daily life.
Independent Living requires that the built environment and transport are accessible,
that there is availability of technical aids, access to personal assistance and/or
community-based services. It is necessary to point out that Independent Living is for all

disabled persons, regardless of the level of their support needs”*

Segundo Colin Barnes, a filosofia da vida independente é fundada em quatro
premissas fundamentais: todas as vidas humanas, independentemente da sua condicao
ou incapacidade, tém o mesmo valor e direitos; todos tém a capacidade e o direito de
tomar decisGes, independentemente da complexidade ou severidade da sua
incapacidade; as pessoas com deficiéncia tém o direito a exercer o controlo sob as suas
vidas e tém o direito de participar plenamente nas areas econémica, politica e cultural

da comunidade (Cit. por Pinto, 2011).

Note-se que este movimento se baseia no Artigo 192 da Convencgdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, onde se estabelece que as pessoas com deficiéncia
devem decidir como e onde querem e devem conseguir projetar a sua vida, em plena
inclusdo na sociedade. Aqui temos subjacente o conceito de community living, isto é
viver na comunidade, com o suporte necessario para o fazer de forma participativa na
sociedade, todos os dias das suas vidas, estando inerente a possibilidade de viver nas

préprias casas ou com as familias e estabelecer dindmicas de vida inclusivas®.

14 Disponivel em https://enil.eu/independent-living/il-fact-sheet/. Consultado pela dltima vez a 20 de
setembro de 2021.
15 Disponivel em https://enil.eu/independent-living/il-fact-sheet/. Consultado pela dltima vez a 20 de
setembro de 2021.
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Vida independente ndo significa viver sozinho, significa ter acesso a uma
conjuntura de servigos que permite a pessoa com diversidade funcional escolher onde
e como quer viver e tracar a sua trajetéria, incluida na comunidade (Pinto,2011; ENIL,
2020). E nesta conjuntura de servigos de apoio que se insere a Assisténcia Pessoal, um
elemento-chave para a conquista da autodeterminacdo e vida independente das
pessoas com deficiéncia que envolve servigos pessoais, domésticos e sociais, regido

pelos seguintes principios:

“Disabled people control and manage staffing, either functioning as employers or using
the service of a personal assistance agency; Disabled people control the ways in which
personal assistance is carried out; They instruct their assistants and decide which
services are carried out and which not Disabled people control the services’ budget and
its management; Disabled people decide where assistance is carried out: Personal
assistance can take place in private homes, in the public, at the workplace, at a holiday

resort, paying visits to friends” (Pinto, 2011, p.51-52).

No entanto, como ja analisamos, o desenvolvimento da assisténcia pessoal, varia
consoante as politicas conduzidas pelos diferentes paises. Em Portugal concretiza-se

pelo Modelo de Apoio a Vida Independente, como veremos nos pontos seguintes.

1.2.3. A Agenda Europeia para a Deficiéncia e seus Impactos na Agenda Nacional:

A ENDEF 2011-2013 e o Projeto de Servigo de Assistentes Pessoais

Tomando como referéncia um modelo de assisténcia subdesenvolvido, que
assenta e, em larga medida, promove a institucionalizacdo na familia, neste subcapitulo
pretendemos dar continuidade a explanacdo das politicas sociais em torno da
deficiéncia, seja na conjuntura europeia como na conjuntura nacional, nomeadamente
para rever como foi tracado o caminho até ao Modelo de Apoio a Vida Independente
em Portugal. Estas estratégias apresentam como principal linha de acdo a inclusao das
pessoas com deficiéncia. Uma vez que o nosso estudo se foca no paradigma da vida

independente, iremos destacar as medidas aprovadas em torno deste tdpico.

Como marco inicial e significativo para a nossa analise das referidas estratégias,
partindo do contexto europeu, escolhemos o ano de 1997, ano em que é criado o

European Disability Forum (EDF), uma organizacdo ndo governamental independente
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que procura defender os interesses e direitos das pessoas com deficiéncia por toda a
Europa. Entre 1993 e 1996, a Comissdo Europeia adotou um programa comunitario de
acdo relativo a promocao da igualdade de oportunidades e integracao das pessoas com
deficiéncia, adiante denominado HELIOS II. Porém, este programa relevou-se limitado e
pouco inclusivo e, consequentemente, as organizacdes de pessoas com deficiéncia na
Europa reconheceram a importancia de construir uma organiza¢dao independente,
surgindo assim o EDF, com objetivo maximo de “defender com uma voz diversa e unida
a promocgao dos direitos das pessoas com deficiéncia na Europa” (European Disability
Forum, 2018, p.12). Também em 1997, pela primeira vez, a UE, através do Tratado de
Amesterddo, concordou com a menc¢do da deficiéncia nos seus tratados e iniciou o

combate a discriminagao baseada na deficiéncia (Ibidem).

Em relacdo as estratégias europeias desenvolvidas em torno da deficiéncia, a
primeira foi adotada em 1996 e visava “identificar e remover todas as barreiras a
igualdade de oportunidades e alcancgar participacdo plena para pessoas com deficiéncia
em todos os aspetos da vida. Em 2003, o Plano de Ac¢do Europeu para a Deficiéncia foi
adotado como seguimento desta Estratégia de 1996. O seu objetivo era proporcionar
igualdade de oportunidades para pessoas com deficiéncia” (lbidem, p.14-15). Mais
tarde, em 2006, é adotada a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
da Organizacdo das Nagcdes Unidas (ONU), representativa e promotora da luta pelos
direitos das pessoas com deficiéncia, onde a pessoa passa a ser vista como um ator social
ativo, responsavel e ciente de fazer escolhas em relacdo a sua trajetdria, necessitando
apenas de recorrer a ferramentas adicionais para o conseguir, de forma empoderada e
independente. Ainda neste ano, e ainda no contexto da UE, é aprovado o Plano de Acdo
para Pessoas com Deficiéncia do Conselho da Europa 2006-2015, tendo como principal
ambito de acdo assistir os Estados-membro no refor¢co de medidas antidiscriminacao e
promotoras de direitos humanos, nomeadamente tendo em vista a promoc¢do de
igualdade de oportunidades e a independéncia das pessoas com deficiéncia, ou seja, um
plano que servia de guia para, posteriormente, cada pais da UE, delinear uma estratégia
adaptada as dificuldades sentidas pelas pessoas com deficiéncia desse pais. Portugal
desenvolveu nesta altura a Estratégia Nacional para a Deficiéncia 2011-2013, como

iremos abordar seguidamente.
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No seguimento desta cronologia de medidas europeias, delineou-se a Estratégia
Europeia para a Deficiéncia 2010-2020: compromisso renovado a favor de uma Europa
sem barreiras. Primeiramente, importa referir que este documento tem como base a
referida Convengdo da ONU, a Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia (UE)
e o Tratado sobre o Funcionamento da Unido Europeia (TFUE) e define oito areas de
acao: acessibilidade, participagao, igualdade, emprego, educagao e formagao, protecao
social, salude e acdo externa. Esta estratégia pretende “capacitar as pessoas com
deficiéncia para uma participacdo plena na sociedade, em igualdade de circunstancias
com os demais cidaddos” (Ibidem, p.13), porém o paradigma da vida independente, ou
qualquer medida que potencie independéncia ou remeta para o Artigo 199 da

Convengao, nao sao mencionados.

Entretanto, o Ad Hoc Committee of Experts on the Rights of Persons with
Disabilities (CAHDPH), constituido pelo Conselho da Europa para dirigir o trabalho
intergovernamental relacionado com os direitos das pessoas com deficiéncia,
desenvolveu a Estratégia sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia 2017-2023. Esta
estratégia pretende, como se pode ler no texto original, “achieve equality, dignity and
equal opportunities for persons with disabilities. This requires ensuring independence,
freedom of choice, full and effective participation in all areas of life and society, including
living in the community” (Conselho da Europa, 2017, p.10). E importante reconhecer que
este instrumento potenciou o desenvolvimento do paradigma da vida independente ao
estabelecer a tonica em conceitos intrinsecamente ligados ao paradigma, tais como,
igualdade, acessibilidade e participacdo, porém apenas refere o Artigo 192 da
Convencdo para assumir uma posicao face ao facto de que “living arrangements in
isolation or segregation from the community as such, are not only contrary to the right
to live in the community as enshrined under UNCRPD (Article 19), but also often give
rise to some of the most serious human rights violations in Europe”, assumindo apenas
a necessidade de “progressively replace them with community-based services” (Ibidem,

p.27).

Para percebermos como é que estas estratégias desenvolvidas em contexto
europeu afetam Portugal, além da dbvia justificagdo da pertenga a UE, importa referir

as implicagdes que estas provocam nas politicas publicas. Para Paula Campos Pinto, a
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adogao da CDPD implicou mudangas na conceptualizagao da deficiéncia, uma vez que se
baseia no modelo social da deficiéncia, logo “é a sociedade e ndo os individuos que
precisam de ser "reabilitados". Tal como continua a autora, “esta abordagem enfatiza a
responsabilidade dos Estados em proceder a mudangas sistémicas e estruturais de
modo a eliminar barreiras e obstaculos e a criar sociedades verdadeiramente inclusivas”
(Pinto, 2015, p.194). Assim, a autora destaca duas implicagdes desta mudanga nos
direitos da deficiéncia: a forma como se conceptualiza a diferenca e o empoderamento
das pessoas com deficiéncia, estando esta ultima intimamente ligada as politicas
publicas. Segundo Gostin, “um dos principios fundamentais da perspetiva centrada nos
direitos humanos é que os individuos possuem direitos simplesmente pela sua
humanidade, e ndo por caridade ou beneficéncia publica” (Cit. por Pinto, 2015, p.194-
195), ou seja, com a Convencdo, “as pessoas com deficiéncia como sujeitos titulares de
direitos podem agora exigir dos seus governos que sejam tomadas medidas e removidos
obstaculos de modo que as oportunidades e 0s recursos necessarios para viver uma vida
independente |hes sejam garantidos, e sobretudo, que Ihes seja permitido tomar parte
ativa no desenho das politicas que a elas dizem respeito. E os governos encontram-se
legalmente obrigados a cumprir esses deveres, que ja ndo estdo dependentes das

politicas e do poder discriciondrio dos regimes” (Pinto, 2015, p.196).

Podemos entdo deduzir que o Estado portugués, como membro da comunidade
europeia e como estado-membro que ratificou a Convencdo, tem que cumprir as
estratégias que sdo desenvolvidas e coordenar novas para conferir uma vida
independente aos seus cidadaos. Assim, faremos uma analise das medidas tomadas a

nivel nacional para este efeito.

Como referimos anteriormente, em 2006, surgiram dois documentos
importantes para a luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia: a Lei Anti-
Discriminacdo das Pessoas com Deficiéncia e o 12 Plano de Ac¢do para a Integracao das
Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidade 2006-2009 (Fontes, 2009; 2016). Ainda que
apresente relevo nesta conjuntura, este plano causou controvérsia por nao incluir
organizacdes de pessoas com deficiéncia e apresentar reduzido impacto (lbidem). Ja em
2008 emergiu a Estratégia Nacional para a Protecgao Social e Inclusao Social 2008-2010,

gue apresentava medidas no ambito da deficiéncia, centradas em dimensdes como
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acessibilidade, educacgao, qualificacdo e emprego, protecao social e equipamentos e
servicos (Estratégia Nacional para a Protec¢do Social e Inclusdo Social 2008-2010%°). As
prioridades remeteram para medidas de carater preventivo e reparador e para o
combate a discriminagdo, reforcando a integracdo das pessoas com deficiéncia,
nomeadamente, no mercado de trabalho (lbidem). De referir que constou como
medida, num eixo que pretende combater a discriminagdo, aumentar os “lugares em
equipamentos e servicos sociais para o apoio aos individuos e as familias” (Ibidem, p.34),
nomeadamente, vagas em cuidados continuados, por exemplo. Estas metas, inseridas
num eixo designado de tal forma, mostram incoeréncia e uma discrepancia entre o que

se quer combater (discriminagdo) e o que se perpetua (segregacao).

Ja a Estratégia Nacional para a Deficiéncia (ENDEF) 2011-2013 foi desenvolvida
com o propodsito de estabelecer medidas que “possam acelerar um designio coletivo que
combata a discriminacdo e proporcione melhores condi¢ées devida as pessoas com
deficiéncias e incapacidades e as suas familias, nos varios dominios da sua vida social”
(ENDEF, 2011, p.1), medidas estas que estdo distribuidas em cinco dreas de atuagao:
deficiéncia e multidiscriminacdo; justica e exercicio de direitos; autonomia e qualidade
de vida; acessibilidades e design para todos; modernizacdao administrativa e sistemas de
informacdo. Se por um lado a promessa de, até 2013, “desenvolver projeto-piloto que

II’

cria o servico de assisténcia pessoal” (Ibidem, p.18) na medida 63, enquadrada no eixo
3 “Autonomia e qualidade de vida”, foi sentida como uma vitéria, o seu incumprimento
contribuiu para uma maior descrenca num Estado que, sistematicamente, menospreza

os direitos das pessoas com deficiéncia.

No entretanto, em 2012, “considerando o largo espectro de acdo ainda possivel,
urge prosseguir o planeamento de medidas que permitam o cumprimento dos grandes
designios previstos na Convencado sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, bem
como na Estratégia da Unido Europeia para a Deficiéncia 2010-2020”"e, desta forma, o

Ministério da Solidariedade e da Seguranca Social emite o Despacho 15432/2012 que

16 Disponivel em

https://www.ine.pt/ngt _server/attachfileu.jsp?look parentBoui=143209711&att display=n&att _downl
oad=y

7 Despacho 15432/2012 de 4 de dezembro.
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cria a Comissdao ENDEF Il com o objetivo de desenvolver a Estratégia Nacional para a
Deficiéncia 2014-2020. Porém, mais uma vez, o Estado falha para com as pessoas com

deficiéncia uma vez que esta estratégia ndo chegou a ser desenvolvida.

Importa fazermos uma reflexao sobre a conjuntura econédmica nestes anos em
analise. Desde 2008 que Portugal atravessava uma grave crise econdmica e uma série
de medidas de austeridade que, consequentemente, levaram a uma situagdo de
agravamento da condicdo econdmica das pessoas com deficiéncia. Segundo Pinto e
Teixeira, no relatdrio de “Avaliacao do impacto dos planos de austeridade dos governos
europeus nos direitos das pessoas com deficiéncia”, as medidas de austeridade
aplicadas em Portugal afetaram a participacao plena na sociedade das pessoas com
deficiéncia por dois motivos essenciais: os apoios a programas e servicos foram, de
forma transversal a varias areas, reduzidos ou congelados e, principalmente para esta
anadlise, os apoios a promocdo da vida independente foram adiados, sendo que “esta
situacdo cria uma pressdao sobre as familias para que sejam elas a assumir a
responsabilidade dos cuidados, o que acentua a sua vulnerabilidade econdmica e social,
reforcando também a dependéncia da pessoa com deficiéncia face a familia e a
sociedade e contribuindo para a o isolamento social e marginalizacao deste grupo”

(Pinto e Teixeira, 2012, p.5).

Ou seja, o Estado, novamente, desresponsabiliza-se das suas obriga¢des, uma
vez que no “Plano de Emergéncia Social para enfrentar o impacto social da crise
econdmica sobre os grupos vulneraveis, anunciado pelo Governo em julho de 2011, ndo
incorpora qualquer medida que se debruce sobre a promogao da vida independente”
(Ibidem, p.13). Além deste desprezo, o Estado incorpora no Plano um “aumento de
servicos de prestacdo tempordria de cuidados as familias que cuidam de membros com
deficiéncias” (Ibidem, p.13), o que em nada é surpreendente. O Estado continua com a
atribuicdo de responsabilidades as familias, perpetuando a longa tradicdo de
institucionalizacdo na familia. De notar que a Estratégia Nacional para a Deficiéncia
estava implementada e previa medidas para apoiar a vida independente,
nomeadamente, a criacdo do projeto-piloto do servico de assisténcia pessoal e o
aumento de numero se servicos de apoio domicilidrio, no entanto, nenhuma das

medidas foi implementada (ENDEF, 2011; Pinto e Teixeira, 2012). Assim como mais
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tarde, no Programa do XXI do Governo Constitucional 2015-2019, desenvolvido na légica
de ultrapassar este periodo descrito de austeridade, a diretiva é a promogao da inclusdo
das pessoas com deficiéncia e, no entanto, em ponto algum é referido ou abordado o

paradigma da vida independente.

N3o obstante todas estas implicacdes, pequenos avancos e ligeiramente maiores
recuos, o paradigma da vida independente emergiu em Portugal. Faremos uma breve
narracao do percurso histdrico até a emergéncia, percurso este feito pela luta daqueles
que mais sdo discriminados pela auséncia de politicas direcionadas e cumpridas em

torno da deficiéncia.

Primeiramente salientar a constituicao, em 1972, da Associagdao Portuguesa de
Deficientes (APD), primeira associagdo alicergada na tematica da deficiéncia em Portugal
(Fontes, 2016). Com um percurso de mais de 40 décadas, a APD é uma organizacdo de
pessoas com deficiéncia, constituida e dirigida por pessoas com deficiéncia, defendendo
gue sdo estas os peritos em matéria de deficiéncia, que conhecem melhor que ninguém
os problemas que enfrentam e as solugdes para os ultrapassar. Posteriormente a
Revolucdo de Abril, comecam a erguer-se novas vozes, nomeadamente, a, ja referida,
Associacdo dos Deficientes das Forcas Armadas (ADFA), a Associacdo Nacional dos
Deficientes Sinistrados no Trabalho (ANDST), a Confederacdo Nacional dos Organismos
de Deficientes (CNOD), a Associacao de Cegos e Ambiopes de Portugal (ACAPO), outras
associacOes voltadas para este propdsito e ainda a formacdo da Federacdo Portuguesa

das OrganizacOes de Surdos (Ibidem).

No entanto, para este propdsito explicativo da emergéncia do paradigma da vida
independente, é crucial analisarmos com maior detalhe as vozes que se erguem nos
anos imediatos a crise econédmica de 2008, demonstrando a insatisfacdo perante as
promessas incumpridas, como ja referimos. Em 2012, um conjunto de ativistas pelos
direitos das pessoas com deficiéncia, criou o Movimento (d)Eficientes Indignados (MDI),

politizando a deficiéncia em Portugal:

“N3o somos “vitimas” da deficiéncia, somos vitimas da discriminac3o. E a sociedade que
nos nega o direito a viver como cidadaos, quando nos recusa direitos basicos como o

direito a educacdo, ao trabalho, & habitacdo ou & mobilidade. E esta sociedade e a forma

29



como esta organizada que faz de nds cidaddos de 29. Sentimo-lo todos os dias” (Cit. por

Fontes, 2016, p.81)

O trabalho desenvolvido por este movimento, juntamente com outros ativistas,
refletiu-se em diversas iniciativas, nhomeadamente, no desenvolvimento de uma
formacgao de assistentes pessoais por parte do Ministério da Solidariedade, Emprego e
Seguranca Social, ainda que, esta iniciativa, em nada representa o paradigma da vida
independente ou os valores subjacentes ao mesmo; na chamada de atencdo para o
paradigma, através de marchas, manifesta¢des e diversas acdes de sensibilizacdo e na
implementacdo de um projeto-piloto de vida independente dirigido pelo Centro de Vida
Independente (Fontes, 2016). Este projeto além de ser restrito a area de Lisboa,
abrangeu poucos destinatarios (apenas 5), porém os impactos foram positivos,
nomeadamente, por parte dos destinatdrios, houve um acréscimo no controlo sobre as
suas vidas, na autonomia de decisdes, na liberdade, no sentimento de inclusdo, de
pertenga e participagdo na comunidade, maior socializagdo com pares, maior
autonomizacdo, politizacdo e capacidade de projecdo de futuro; ja nas familias
destacam-se como pontos positivos uma maior disponibilidade e liberdade na gestao
familiar e do tempo e uma melhoria na qualidade de vida e de saude de todo o agregado
familiar; por sua vez, nos assistentes pessoais, os impactos positivos refletiram-se na
descoberta de um novo olhar sobre a deficiéncia, baseado nos direitos humanos, e sobre
o paradigma da vida independente e sobre aquilo que o torna tao distinto e crucial, no
acréscimo de rendimento e na experiéncia de trabalho numa drea com potencial de
aprendizagem; o impacto com maior incidéncia foi o da comunidade, pois foi através da
influéncia deste projeto e dos ativistas em torno do mesmo que foi criado e
implementado em Portugal o Modelo de Apoio a Vida Independente (ENIL, 2020; Pinto
e Kuznetsova, 2019). O MAVI emerge em 2017 como projeto-piloto, sendo o nosso
objeto de anadlise, no préximo subcapitulo analisaremos a sua constituicdo e o seu

funcionamento.

Perspetivando o caminho que ainda se fara de luta e analisando o que se propde
na cena internacional e nacional, consideramos interessar analisar as estratégias que
planeiam o futuro dos direitos das pessoas com deficiéncia, nomeadamente, a

Estratégia sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia 2021-2030 da UE e a Estratégia
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Nacional para a Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia 2021-25. A primeira, que guiard as
politicas desenvolvidas em contexto europeu até 2030, afirma que “persons with
disabilities, old and young, have an equal right to live independently and be included in
the community, with choices equal to those of others about their place of residence and
with whom and how they live” (Comissdo Europeia, 2021, p.11). No entanto, reconhece
que muitas pessoas com deficiéncia vivem segregadas (muitas em instituicées) e sem
controlo sobre as suas escolhas ou trajetérias de vida devido a insuficiéncia de respostas
de servicos comunitarios e ao reduzido apoio as familias e a projetos de assisténcia
pessoal (lbidem). Posto isto, destaca-se a recomendacdo de que todos os Estados-
membros, até 2023, apresentem melhorias no paradigma da vida independente e na
inclusdo das pessoas com deficiéncia na comunidade, incluindo projetos de assisténcia

pessoal (Ibidem).

Por sua vez, a ENIPD segue principios similares, nomeadamente, “respeito e
garantia da dignidade humana da pessoa com deficiéncia, da sua autonomia,
independéncia e autodeterminac¢ao, da participagdo em todos os dominios da vida, da
promoc¢do da igualdade e ndo discriminacdo nas suas diversas dimensdes, incluindo
discrimina¢cGes multiplas e pelo respeito pela diferenca e diversidade” (ENIPD, 2021,
p.19). Nesta estratégia, que tem como linha temporal 2021 até 2025, s3o estabelecidos
oito eixos de intervencgado: cidadania, igualdade e ndo discriminagcao; promog¢ao de um
ambiente inclusivo; educacdo e qualificacdo; trabalho, emprego e formacao
profissional; promocao da autonomia e vida independente; medidas, servicos e apoios
sociais; cultura, desporto, turismo e lazer; conhecimento, investigacdo, inovagao e
desenvolvimento (lbidem). Como fizemos nas anteriores estratégias analisadas,
também nesta iremos focar no eixo direcionado para medidas que promovam a vida
independente. Primeiramente atribuir destaque ao reconhecimento feito na estratégia,
onde se afirma que “uma politica de intervencdo onde a vida auténoma e independente
é sempre a primeira das op¢des e a eventual institucionalizacdo, uma solucdo de ultimo
recurso” (lbidem, p.29). Referente ao eixo 5, Promoc¢do da autonomia e vida
independente, sdo desenvolvidos trés objetivos gerais: “criar condicdoes junto de
pessoas e familias para a autonomizacdo e vida independente de pessoas com

deficiéncia; capacitar instituicbes e comunidades para a autonomizagdo e vida
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independente de pessoas com deficiéncia e consolidar o Modelo de Apoio a Vida
Independente para Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidade e a politica de nao
institucionalizacdo em Portugal” (lbidem, p.29-30). Adaptada da tabela anexada a
estratégia, apresentamos, o anexo 1 para simplificar a explana¢ao das medidas

desenvolvidas.

Assim, no que diz respeito as medidas apresentadas na tabela 1 (Anexo 1),
destacamos em primeiro lugar a medida 3.1.2., que implica a definicdo de um modelo
definitivo de Apoio a Vida Independente — Assisténcia Pessoal em 2023. Se for
concretizada, representard um grande marco na histéria dos direitos das pessoas com
deficiéncia em Portugal e é prova de que este projeto desenvolve impactos que, de
facto, mudam a vida das pessoas que o experienciam, como, alids, veremos no caso do
CAVI em andlise nos préximos capitulos. Seguidamente, ressaltar a atencdo dada a
desinstitucionalizacdo e a preferéncia por opgdes compativeis com o paradigma da vida
independente, através de medidas como a sensibilizacdo das pessoas com deficiéncia,
familia, instituicdes e comunidade para o paradigma (ver medidas enquadradas em 1.1.
e 1.2.), a elaboracdo de um guia metodoldgico de diagndstico social para decisdo
(medida 3.2.2.) e de linhas orientadoras para a definicdo de Planos Individuais de ndo
institucionalizacdo e de desinstitucionalizacdo (medida 3.2.3.), sendo que se pretende
cumprir estas medidas até 2022. Porém, esta estratégia carece de medidas mais
esclarecedoras e concretas referentes a estes processos. Esta estratégia representa,
ainda, uma mudanca significativa no que diz respeito a avaliacdo do MAVI. Quando o
modelo foi desenvolvido, a avaliagdo do mesmo nao foi perspetivada no funcionamento
deste. J& na estratégia, nomeadamente, na medida 3.1.1., sdo perspetivados dois
relatdrios de avaliacdo: um intercalar, realizado em 2021, e um final, realizado em 2022,
desenvolvidos pelo INR e Organizacbes Nao-Governamentais das Pessoas com
Deficiéncia (ONGPD). No entanto, se se pretende definir um modelo de apoio definitivo
em 2023, deveriam existir mais avaliacOes, alias, seria importante organizar (ou reforcar
no caso do trabalho desenvolvido pelo INR) uma equipa técnica que desenvolvesse uma
monitorizacdo proxima, consistente e atenta ndo sé do desenvolvimento do modelo
como dos processos de desinstitucionalizagdao. Com este argumento, nao poderiamos

deixar de frisar a importancia de relatérios como o que aqui se apresenta, dada a
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“escassez de investigacao e reflexao tedrica critica na area da deficiéncia no nosso pais”

(Fontes, 2016, p.89)*8.

1.3. O Projeto-Piloto MAVI
1.3.1. Objetivos

Numa ldgica transformadora, numa missdao de cumprir os direitos das pessoas
com deficiéncia e numa tentativa de reverter a institucionalizacdo e a dependéncia
familiar, surge em Portugal, através do Decreto-Lei 129/2017 de 9 de outubro de 2017,

o projeto-piloto do Modelo de Apoio a Vida Independente.

A criacdo deste modelo “assenta na disponibilizacdo de assisténcia pessoal a
pessoas com deficiéncia ou incapacidade para a realizacdao de atividades de vida diaria
e de mediacdo em contextos diversos”!®. Contando com a consciéncia e
responsabilidade coletivas de uma sociedade cada vez mais inclusiva e humana, garantir
condicBes para a autonomia e autodeterminacdo das pessoas com deficiéncia, assim
como, constituir medidas necessarias para garantir o pleno exercicio e reconhecimento
dos seus direitos, sdo objetivos de ordem neste projeto, como se pode constatar no
planeamento dos seus principios. Os principios fundamentais do MAVI s3o:
universalidade, autodeterminagao, individualizagdo, funcionalidade dos apoios;

inclusdo, cidadania, participacdo e igualdade de oportunidades (Artigo 49).

1.3.2. Plano de Execuc¢do

Os programas MAVI sdo concretizados através da orientacdo, coordenacao e
operacionalizacdo dos Centros de Apoio a Vida Independente (CAVI), “entidades
responsaveis pela operacionalizacdo dos respetivos projetos-piloto, cofinanciados no

ambito dos Fundos Europeus Estruturais e de Investimento — Programas Operacionais

18 A titulo de curiosidade, sobre os estudos que se desenvolvem em Portugal, apontamos para dois
projetos, o Observatdrio da Deficiéncia e Direitos Humanos e o DECIDE — deficiéncia e auto-determinagao:
o desafio da vida independente.

19 Decreto-lei 129/2017, disponivel em https://dre.pt/home/-/dre/108265124/details/maximized.
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do Portugal 2020”20, A assisténcia pessoal é requerida pelo potencial destinatario do
apoio ou por quem o representa legalmente, através de uma candidatura formal
integrada num CAVI, que ponderara a exequibilidade da prestacdo de apoio, com
recurso a mecanismos avaliativos. As atividades a realizar no ambito da assisténcia
pessoal sdo as seguintes: apoio nos dominios da higiene, alimentacdao, manutencdo da
salde e de cuidados pessoais; apoio em assisténcia doméstica; apoio em deslocagdes;
apoio na mediacdo da comunicacdo; apoio em contexto laboral; apoio a frequéncia de
formacao profissional; apoio a frequéncia de ensino superior e de investigacdao; apoio
em cultura, lazer e desporto; apoio na procura ativa de emprego; apoio a criacdo e
desenvolvimento de redes sociais de apoio; apoio a participa¢do e cidadania; apoio a
tomada de decisdo, incluindo a recolha e interpretacdo de informacdo necessaria a

mesma (Artigo 62).

A assisténcia pessoal é concretizada através do Plano Individualizado de
Assisténcia Pessoal (PIAP)?l. Este é um documento-programa articulado entre o
destinatario, o CAVI e o assistente pessoal, resultado de uma planificacao daquelas que
sdo as atividades de apoio a desenvolver e monitorizar, sempre centradas nas

motivagdes e desejos da pessoa com deficiéncia ou de quem a represente legalmente.

O PIAP pode sofrer alteracdes, decorrentes da vontade do destinatario, sendo
gue todas estas devem constar no mesmo, devidamente descritas. As horas de apoio,
estabelecidas segundo as necessidades, as motivacdes e desejos do destinatario ou do
representante legal, juntamente com o assistente pessoal e CAVI, sdo disponibilizadas
de forma consecutiva ou cumulativa e ndo devem exceder o limite maximo de 40 horas
semanais por destinatario, exceto “quando a plena realizacdo do projeto de vida da
pessoa destinataria impligue um numero de horas semanais de apoio superior ao
estabelecido no nimero anterior, pode aquele limite ndo ser observado, devendo as

horas de apoio corresponder as necessarias na situacdao em concreto, até as 24 horas

20 Decreto-lei 129/2017, disponivel em https://dre.pt/home/-/dre/108265124/details/maximized.

21 Aprovado pela Deliberacdo n2 7/2017, pelo conselho diretivo do INR. Informacdo consultada pela Gltima
vez a 13 de janeiro de 2020. Disponivel em
http://www.inr.pt/documents/11309/51812/Deleberacao7 2017 MAVI_PIAP/a891826c-9249-43d2-
8033-d5f56e8ead1f.
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didrias, desde que cada CAVI ndo tenha mais de 30 % de pessoas apoiadas nestas

circunstancias” (Artigo 99).

Destinatario da assisténcia pessoal

Segundo as condi¢cGes de elegibilidade do Artigo 102 do Decreto-Lei 129/2017 de
9 de outubro, podem candidatar-se a assisténcia pessoal, as pessoas com deficiéncia
certificada pelo Atestado Médico de Incapacidade Multiuso ou Cartdo de Deficiente das
Forgas Armadas, com grau de incapacidade igual ou superior a 60% e idade igual ou
superior a 16 anos. As pessoas com deficiéncia intelectual, as pessoas com doenca
mental e as pessoas com Perturbacdo do Espetro do Autismo, desde que com idade
restrita a mencionada anteriormente, podem ser destinatdrias de assisténcia pessoal,
independentemente do grau de incapacidade que possuam. De referir ainda que, as
pessoas com deficiéncia com idade igual ou superior a 16 anos que se encontrem
abrangidas pela escolaridade obrigatdoria apenas podem beneficiar de assisténcia
pessoal fora das atividades escolares. Os destinatarios sao dotados de direitos e deveres,
por se considerar ser importantes para a compreensao do projeto, sugere-se a consulta

do anexo 2.

Assistente Pessoal (AP)

O AP é a pessoa que presta apoio ao destinatdrio, contribuindo para a vida
independente deste. Compete ao CAVI proceder ao recrutamento, selecdo e
contratacdo do AP, sendo impreterivel que o candidato a AP tenha idade igual ou
superior a 18 anos e escolaridade obrigatéria. No processo de selecdo de candidatos sdo
aplicados os seguintes critérios: aptiddo para a realizacdo das atividades; equilibrio
emocional e competéncias comportamentais adequadas; ser detentor de carta de
conducdo; possuir robustez fisica; possuir competéncias técnicas na area das
tecnologias de informacdo e comunicacdo na 6tica do utilizador; possuir competéncias
de comunicacdo em Lingua Gestual Portuguesa; possuir competéncias técnicas em
orientacdo e mobilidade (Artigo 142). Destacam-se ainda competéncias ao nivel do

relacionamento interpessoal e conduta ética, capacidade de comunicagao e de empatia,
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capacidade de tolerancia a frustracdao, capacidade de realizagdo e iniciativa,
responsabilidade e compromisso com o servico e capacidade de adaptagdao e de
melhoria continua??. Os assistentes pessoais sdo dotados de direitos e deveres, por se
considerar ser importantes para a compreensdao do projeto, sugere-se a consulta do

anexo 3.

Ainda no que diz respeito ao processo de sele¢do, este nao é aplicavel quando o
candidato a AP é indicado pelo destinatdrio. Apds o processo de selecdo, o candidato
frequenta a formacdo inicial, com duracdo total de 50 horas, que incide sobre as
seguintes tematicas: Direitos das pessoas com deficiéncia e vida independente; Etica
profissional e assisténcia pessoal; Deficiéncia ou incapacidade, assisténcia pessoal e
promoc¢do da autonomia; Acessibilidades e comunicacdo; Fatores ambientais e produtos

de apoio.

Os conteldos formativos sdo definidos por deliberagdo pelo conselho diretivo do
INRZ3. O nimero de candidatos a assistentes pessoais que podem frequentar a formac3o
inicial deve cumprir o racio estabelecido pela Portaria n2 342/2017 de 9 de novembro??,
Apds a contratacdo, os assistentes pessoais devem frequentar uma formacdo adicional
com duracdo de 25 horas anuais, durante o desempenho das suas fun¢des, sendo que
compete aos CAVI definir os conteudos e as formas de organizacdo da mesma, de acordo
com as necessidades identificadas pelas pessoas destinatarias da assisténcia pessoal ou

pelos assistentes pessoais.

Selecionados todos os assistentes e apds a frequéncia da formacao inicial, cada
CAVI constitui uma bolsa, a qual recorre para a contratacdao de assisténcia pessoal,
através da celebracdo de contrato de trabalho em comissdo de servico, de acordo com
o estabelecido no Cédigo do Trabalho (Artigo 162). De salientar que, no processo de

contratacdo, o CAVI assegura os direitos do destinatario na participacdo da escolha do

22 Deliberagdo n2 8/2017. Informacdo consultada pela Gltima vez a 13 de janeiro de 2020. Disponivel em
http://www.inr.pt/documents/11309/51812/DEliberacao8 2017 MAVI perfildecompetencias/7c6d010
0-8b90-4b7c-8c7d-c3192b00dc3b.

2 Deliberacdo n? 9/2017. Informacgdo consulta pela Gltima vez a 13 de janeiro de 2020. Disponivel em
http://www.inr.pt/documents/11309/51812/Deliberacao9 2017 MAVI_conteudosformativos/9d77efd
e-3ec6-445b-b12b-7d8c3eff9993.

2 Informacdo consultada pela ultima vez a 13 de janeiro de 2020. Disponivel em
https://dre.pt/application/conteudo/114161345.
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AP e ndo podem existir relagdes juridicas familiares, nem anteriores nem posteriores,
entre o AP e o destinatario. O AP, no exercicio da sua atividade, deve ser titular de cartdo
de identificacdo, que deve ser apresentado sempre que solicitado®, sendo que cada

CAVI é responsavel pela emissdo do mesmo.

No que concerne a cessacdo de funcdes, o CAVI pode fazer cessar as fungdes do
AP sempre que o destinatario considere verificada uma quebra de confiangca no AP,
relativamente as fungdes que este exerce. Ja a substituicdo do AP é efetuada por pedido
fundamentado do destinatario ou de quem legalmente o represente, junto do CAVI

(Artigo 179).

CAVI

O CAVI é a estrutura de gestdo de apoio a vida independente responsavel pela
disponibilizacdo da assisténcia pessoal, com estrutura juridica de ONGPD e estatuto de
Instituicdo Particular de Solidariedade Social (IPSS), devendo organizar-se como um
nucleo auténomo e, sempre que possivel, privilegiar a integracdo de pessoas com
deficiéncia. Agindo de acordo com os principios enunciados na Convencao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, o CAVI tem por missdao assumir as funcdes de
gestdo, de coordenacdo e de apoio dos servicos de assisténcia pessoal e tem como

competéncia genérica a conce¢ao, implementacao e gestdao dos MAVI.

A equipa do CAVI é constituida por técnicos com habilitacdes de nivel superior,
nomeadamente nas dareas de psicologia, sociologia, gestdo e administracdo, servico
social e reabilitacdo. O nimero de elementos que integra a equipa varia em funcdo do
numero de pessoas apoiadas, de acordo com os critérios estabelecidos na Portaria n2
342/2017 de 9 de novembro?® (Artigo 242). O CAVI deve, impreterivelmente, organizar

um processo individual por pessoa destinataria, do qual consiste: o Plano Individualizado

25 Aprovado pela Deliberagdo n2 10/2017, pelo conselho diretivo do INR. Informac3o consultada pela
ultima vez a 13 de janeiro de 2020. Disponivel em
http://www.inr.pt/documents/11309/51812/Deliberacao+10 _MAVI_Cartaodeidentificacaodeassistente
pessoal/7c89ac85-1061-41d3-8530-b378c27ca276.

%6 Pportaria n2 342/2017 de 9 de novembro. Disponivel em https://dre.pt/home/-
/dre/114161345/details/maximized.

37


http://www.inr.pt/documents/11309/51812/Deliberacao+10_MAVI_Cartaodeidentificacaodeassistentepessoal/7c89ac85-1061-41d3-8530-b378c27ca276
http://www.inr.pt/documents/11309/51812/Deliberacao+10_MAVI_Cartaodeidentificacaodeassistentepessoal/7c89ac85-1061-41d3-8530-b378c27ca276
https://dre.pt/home/-/dre/114161345/details/maximized
https://dre.pt/home/-/dre/114161345/details/maximized

de Assisténcia Pessoal (PIAP), a avaliagdo da qualidade do servico pela pessoa
destinatdria, o registo com data do inicio e termo do apoio, do niumero de horas e
respetiva distribuicdo semanal, por atividades apoiadas, local da sua realizacdo e
numero de assistentes pessoais envolvidos (Artigo 252 decreto). A disponibilizagdo da

assisténcia pessoal desenvolve-se durante todo o ano civil.

O apoio de assisténcia pessoal ndo é compativel com outras acumula¢ées como
o subsidio de assisténcia de terceira pessoa e/ou complemento por dependéncia (para
atividades de apoio nos dominios da higiene, alimentacao, manutencao da saude e de
cuidados pessoais) ou outros apoios financeiros e subsidios de acdo social atribuidos
pelo Estado que se destinem as tarefas previstas na assisténcia pessoal, nem acumuldvel
com respostas sociais como Centro de Atividades Ocupacionais (CAO), Lar Residencial?’,
Acolhimento familiar para pessoas idosas e adultas com deficiéncia e servico de apoio
domiciliario relativamente as tarefas descritas para assisténcia pessoal que sejam

asseguradas por servicos de apoio domicilidrio (Artigo 389).

1.3.3. Institui¢cdes Envolvidas

O CAVIl estrutura-se no ambito das candidaturas aos Fundos Europeus Estruturais
e de Investimento, sendo competéncia do primeiro a preparacdo e apresentacdo das
candidaturas submetidas a financiamento aos Programas Operacionais do Portugal

2020, no ambito dos Fundos Europeus Estruturais e de Investimento (FEEI).

O processo de candidatura ao financiamento constituiu o Instituto Nacional para
a Reabilitacdo (INR) como organismo intermédio para as regiées Norte, Centro, Alentejo

e Algarve. Para estas regides, com excecdo do Algarve?®, a Autoridade de Gestdo

27 Alterado pelo Decreto-Lei 27/2019 de 14 de fevereiro para respostas sociais do tipo residencial,
permitindo que a pessoa com deficiéncia beneficie de uma resposta social de tipo residencial opte pela
disponibilizagcdo de assisténcia pessoal, beneficiando de um prazo de transicdo de 6 meses durante o qual
é possivel a frequéncia de ambas as respostas. Disponivel em https://dre.pt/pesquisa/-
/search/121665678/details/maximized.

28 A Autoridade de Gestdo Financeira no Algarve é o CRESC Algarve 2020 — Programa Operacional Regional
do Algarve. Informagdo consulta pela ultima vez a 13 de janeiro de 2020. Disponivel em
http://www.inr.pt/projetos piloto_mavi.
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Financeira é o Programa Operacional Inclusdo Social e Emprego (POISE)?°, ja para a
regido de Lisboa, o organismo intermédio é a Area Metropolitana de Lisboa (AML) e a
Autoridade de Gest3o Financeira é o Programa Ocupacional Regional Lisboa®°. Nas
regides Norte, Centro e Alentejo foram apresentadas 51 candidaturas e aprovadas 30,
das quais 3 desistiram, existindo 27 projetos em execuc¢do. Na regido do Algarve, foram
apresentadas 5 candidaturas, tendo havido uma desisténcia, ainda durante o processo

de avaliacdo. Aprovaram-se 2 candidaturas, ambas atualmente em execucao.

De atentar que um CAVI sé pode funcionar com um minimo de dez e um maximo
de cinquenta destinatarios, salvo excecbes devidamente fundamentadas e autorizadas
pelo INR. No total, em funcionamento, estado 35 projetos, incluindo o CAVI da APPACDM
do Porto. Importa ainda referir que, segundo dados disponibilizados pelo INR, no més
de julho de 2021, nos referidos 35 CAVI em funcionamento, foram apoiadas 896

pessoas, dos 17 aos 93 anos>'.

1.3.4. Recursos

No que diz respeito ao apoio financeiro do projeto, este depende da
disponibilidade orcamental do Programa Portugal 2020 (Artigo 422). Como referido, os
CAVI submetem os projetos a candidatura no ambito dos Programas Operacionais do
Portugal 2020 e, uma vez aprovadas, sao regidas pelas normas europeias e nacionais
previstas pelos FEEI (Artigo 352). Em termos de custos, consideram-se elegiveis encargos

com o funcionamento do CAVI3?, com pessoal afeto ao projeto33, no caso, equipa técnica

29 Autoridade que procura, através do Eixo Prioritario 3, promover a inclusdo social e combater a pobreza
e a discriminagdo. Informacdo consulta pela dltima vez a 13 de janeiro de 2020. Disponivel em
https://poise.portugal2020.pt/eixo-3.

30 De acordo com o site oficial do INR, consultado pela dltima vez a 13 de janeiro de 2020. Disponivel em
http://www.inr.pt/projetos piloto mavi.

31 Informac¢do disponibilizada pelo Relatério Mensal MAVI — Julho de 2021, disponivel em
https://www.inr.pt/noticias/-/journal_content/56/11309/595345. Consultado pela ultima vez a 2 de
setembro de 2021.

32 Encargos com o funcionamento do CAVI, até ao limite de 115 000,00€ por candidatura, durante o
periodo total a que respeita o financiamento; As despesas com a formacdo estabelecida devem respeitar
0s requisitos previstos, ndo podendo exceder na sua globalidade o montante de 4.000,00 € por
candidatura durante o periodo total a que respeita o financiamento (Portaria Artigo 4).

33 Encargos com pessoal afeto a operacdo, incluindo as despesas com remuneracdo base da direcdo
técnica que assume a coordenagao do CAVI, até ao limite de 1.200,00 € por més e por pessoa, despesas
de remuneragdo de pessoal técnico até ao limite de 1.100,00 € por més e por pessoa, bem como as
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CAVI e assistentes pessoais e despesas com transporte e ajudas de custo com pessoal

vinculado ao CAVI (Artigo 3792).

De notar que este é um projeto-piloto com alcance limitado que prevé apoiar
cerca de 700 pessoas, o que é insuficiente dada a populagao portuguesa com deficiéncia,
durante um periodo experimental de trés anos, o que gera inquietacdes pois nao
permite a construcdo de planos de vida. Podera, ainda, despoletar processos
concorrenciais, tornando-se o acesso um elemento para a constru¢gao da vida
independente para aqueles com capacidades econémicas para o ter e ndo para todos
como deveria ser, como direito que é. Além de que exclui as pessoas que vivem em
instituicdes. Outra questdo é ainda o facto de os CAVI terem como sedes instituicGes,
ou seja, no mesmo local had vida independente e institucionalizacdo, o que é
contraditdrio. Fernando Fontes sugere que os CAVI sejam implementados em
organizacdes criadas por pessoas com deficiéncia (Pinto e Kuznetsova, 2019). J4 Jorge
Falcato argumenta que ter 40 horas de apoio semanal é insuficiente para quem precisa
de cuidado constante e defende que a idade minima de 16 anos nao tem justificacao

(Ibidem).

despesas de remuneragdo dos ou das assistentes pessoais, até ao limite de 900,00 € por més, para um
horario de 40h semanais, acrescido dos encargos obrigatérios da entidade patronal, decorrentes da lei e
dos instrumentos de regulamentacgdo coletiva de trabalho e de outras presta¢des regulares e periddicas
documentalmente comprovaveis e refletidas na contabilidade da entidade patronal que integrem a
remuneracdo (Portaria Artigo 4).
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2. Capitulo Il = O Contexto de Estagio: O CAVI da APPACDM do

Porto

Apds uma reflexdo critica sobre as problematicas de enquadramento relativas as
caracteristicas, as dinamicas e aos movimentos sociais e politicos associados as pessoas
com deficiéncia, nas conjunturas internacional e nacional, neste capitulo iremos centrar
a nossa atengao naquele que foi o objeto das atividades que viriam a ser desenvolvidas
como parte do protocolo de estagio. Para tal, comecamos por apresentar a APPACDM
do Porto, associacao que acolheu este estagio, e o CAVI, o centro de assisténcia pessoal

onde se desenvolveram as atividades de estagio.

E ainda neste capitulo que comegamos a desvendar quais os objetivos praticos
do estagio, nomeadamente no que diz respeito a avaliacdo de impactos do CAVI. A esse
propésito destacaremos, por um lado, a natureza distinta da prdpria pratica de avaliacdo
e, a esse propodsito, como um estagio de um mestrado em sociologia é relevante para a
concretizar. Nessa linha, precisamente, abordaremos o racional da metodologia de
avaliacao de impactos utilizada — SROI — e a sua particular pertinéncia para avaliacao de

impactos em matérias de direitos.

2.1. Entidade Acolhedora: a APPACDM do Porto e seu CAVI

2.1.1. A Instituicdao: Breve Nota Historica

O estagio, enquadrado neste relatério, teve como entidade acolhedora a
Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo Deficiente Mental (APPACDM) do
Porto. A APPACDM ¢é reconhecida como uma Instituicdo Particular de Solidariedade

Social (IPSS) e registada como uma ONGPD, de ambito local?*.

A histéria da APPACDM do Porto comeca a ser escrita no final do ano de 1969,
com a criacdo do primeiro centro®. Esta delegacdo, assim como as outras espalhadas

pelo territério nacional, surgiu da necessidade de pais de criancas com Sindrome de

34 Registo n222/2014 — INR, I.P.
35 De acordo com o site oficial da institui¢cdo, consultado pela Gltima vez a 10 de janeiro de 2020. Disponivel
em https://www.appacdmporto.com/a-nossa-historia/.
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Down e outras deficiéncias intelectuais em criar respostas para as necessidades,
potencialidades e expectativas dos seus filhos, de forma a integra-los na sociedade.
Reconhecem-se as dificuldades inerentes a constituicdo e desenvolvimento destas
Instituicdes de cariz social e na histéria da APPACDM do Porto, o caminho também foi
moroso, “tarefa dificil, lenta e desgastante porque a quase total auséncia de informacao,
as reservas de cada um, os equivocos, e a falta de recursos humanos e financeiros,
obrigavam os responsaveis de entdo, auténticos pioneiros no rasgar dos nevoeiros que
obscureciam as mentalidades e os poderes institucionalizados, a um trabalho

perseverante amparado pela esperanca”3®.

A missdo da APPACDM visa “potenciar o desenvolvimento, a valorizagdo e a
qgualidade de vida das pessoas com deficiéncia intelectual ou incapacidade, mantendo
uma forte e comprometida relagdo com as familias e a sociedade”, assente nos valores
da autodeterminacdo, do respeito, da valorizacdo, da cooperag¢ao, do rigor, da
confianca, da inovacao e da exceléncia, regidos pelos Principios do Direito a Dignidade,
do Direito a Sexualidade, da lgualdade de Oportunidades, da Privacidade, da Nao-
discriminacdo, da Autonomia, da Cooperacdo, da Transparéncia da Acdo, da

(In)Formacdo e do Conhecimento, da Qualidade e da Partilha de Responsabilidade?®’.

No que diz respeito as respostas sociais dirigidas para pessoas com deficiéncia

intelectual, a APPACDM desenvolve as seguintes:

1. Intervencdo Precoce — destinada a criancas até aos seis anos com risco grave de
atraso de desenvolvimento ou com limitacdes nos desenvolvimentos individual
e social e na participacdo nas atividades adequadas a sua idade;

2. Centro de Atividades Ocupacionais — através dos seus servicos e atividades
multidisciplinares, os CAO das Antas, de Monta Alegre, D. Maria Isabel Brito e
Cunha e Dr. Rui Abrunhosa procuram “estimular e facilitar o desenvolvimento
das capacidades, promover estratégias de refor¢o de autoestima e de autonomia

pessoal e social, privilegiar a interacdo com a familia e com a comunidade, no

36 De acordo com o site oficial da instituicdo, consultado pela Gltima vez a 10 de janeiro de 2020. Disponivel
em https://www.appacdmporto.com/a-nossa-historia/.

37 De acordo com o site oficial da institui¢c3o, consultado pela Gltima vez a 10 de janeiro de 2020. Disponivel
em https://www.appacdmporto.com/.
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sentido de integracdo social das pessoas com deficiéncia, promover o
encaminhamento, sempre que possivel para programas adequados de
integracdo socioprofissional” (APPACDM, 2020).

3. Centro de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitagdo Social para Pessoas
com Deficiéncia e Incapacidade (CAARPD) — “servico que assegura o
atendimento, acompanhamento e o processo de reabilitacao social a pessoas
com atraso de desenvolvimento, deficiéncia/incapacidade intelectual e
disponibiliza servicos de capacitagdo e suporte as suas familias ou cuidadores
informais” (APPACDM, 2020). Tem como atividades disponiveis a hipoterapia, a
hidroterapia e a musica e dispde de servicbes de terapia ocupacional,
psicomotricidade, integracdo sensorial, psicologia, apoio juridico e servico
social” 38,

4. Lares Residenciais — “sdo unidades destinadas ao acolhimento permanente ou
temporario de pessoas com deficiéncia/incapacidade intelectual, a partir dos 16
anos, que se encontrem impedidos de residir no meio familiar, contribuindo para

0 seu bem-estar e melhoria da qualidade de vida”3°.

Além das respostas sociais supracitadas, a APPACDM dispde ainda de dois
centros: o Centro de Reabilitacdo e Bem Estar (CRBE) e o CAVI. “O Centro de Reabilitacdo
e Bem-estar da APPACDM do Porto, visa apoiar pessoas com deficiéncia intelectual,
incapacidade, atraso global ou perturbacdes do desenvolvimento, que dele possam
beneficiar para bem da sua qualidade de vida, saude e bem-estar, estando os seus
equipamentos e servicos preparados para multiplas intervencgdes terapéuticas e de
aconselhamento. E composto por: 1 tanque terapéutico com Snoezelen; 2 gabinetes de
hidromassagem; 1 gindsio de fisioterapia; 2 salas de integracdo sensorial; 1 sala
Snoezelen; 1 sala de apoios terapéuticos; 1 gabinete de apoio técnico; 2 salas de
materiais; 2 balnearios de duche para pessoas com mobilidade reduzida; 1 balneario

masculino com WC; 1 balneario feminino com WC; 1 WC adaptado, com apoio para

38 De acordo com o site oficial da institui¢cdo, consultado pela Gltima vez a 10 de janeiro de 2020. Disponivel
em https://www.appacdmporto.com/caarpd/.

39 De acordo com o site oficial da institui¢cdo, consultado pela Gltima vez a 10 de janeiro de 2020. Disponivel
em https://www.appacdmporto.com/lar-residencial/.

43


https://www.appacdmporto.com/caarpd/
https://www.appacdmporto.com/lar-residencial/

criangas”%. O Centro de Apoio a Vida Independente é merecedor de maior destaque e
serd apresentado em pormenor, uma vez que o estagio e o trabalho desenvolvido

circunscrevem-se neste centro.

2.1.2. O Projeto CAVI

O Centro de Apoio a Vida Independente (CAVI) da APPACDM do Porto estd em
funcionamento desde fevereiro de 2019, no Centro Dr. Rui Abrunhosa, sito na Travessa
da Costibela, n285, em Aldoar. O CAVI rege-se pela legislacao aplicavel ao seu setor de
atividade, pelos estatutos da APPACDM, pelo seu Regulamento Interno, pelo Decreto-
Lei n2 129/2017, de 9 de Outubro, pelo Decreto-lei pelo n? 27/2019, pelo Decreto-Lei
n.2 159/2014, de 27 de outubro, alterado pelo Decreto-Lei n.2 215/2015, de 6 de
outubro, pela Portaria n.2 342/2017, de 9 de novembro, pelo Contrato Coletivo de
Trabalho entre a Confederagao Nacional das Instituicdes de Solidariedade e a Federagao
Nacional dos Sindicatos dos Trabalhadores em Func¢des Publicas e Sociais e pelo Cédigo
do Trabalho em vigor. A equipa do CAVI é constituida pela Equipa Técnica e pelos

Assistentes Pessoais.

Os servigos prestados e as atividades desenvolvidas pelo CAVI prendem-se com
o recrutamento, formacao e disponibilizacdo de APs, atividades no ambito da assisténcia
pessoal e sensibilizacdo e promocgdo do paradigma de Vida Independente. A prestacao
de assisténcia pessoal é celebrada, por escrito, através de um Contrato de Prestacdo de

Servicos*!, entre o CAVI da APPACDM do Porto e o destinatério ou representante legal.

O processo de candidatura a destinatario, que decorre durante toda a duracao
do projeto, é analisado pela equipa técnica do CAVI. No primeiro contacto sdo entregues
ao candidato o Regulamento Interno do CAVI, a Ficha de Candidatura e uma lista de
documentos a entregar. Assim, para iniciar o processo de candidatura, o candidato deve

entregar a Ficha de Candidatura, o Atestado Médico de Incapacidade Multiuso,

40 De acordo com o site oficial da instituicdo, consultado pela Gltima vez a 10 de janeiro de 2020. Disponivel
em https://www.appacdmporto.com/centro-de-reabilitacao-e-bem-estar.

4 Segundo o Regulamento Interno do CAVI da APPACDM do Porto, qualquer alteracdo ao seu contetdo
constara de aditamento ao mesmo. Informagdo consulta pela ultima vez a 25 de janeiro de 2020.
Disponivel em: https://www.appacdmporto.com/cavi.
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relatdrios e/ou declaragbes médicas atualizadas, o comprovativo da existéncia de
representante legal, caso exista, e os dados do cartdo de cidadao. Os critérios de
admissdo sdo os que estdo descritos, e ja analisados, no Decreto-Lei 129/2017 de 9 de
outubro, com enfoque especial, dada a localizagdo do CAVI na APPACDM do Porto, em
atribuir assisténcia pessoal a pessoas com deficiéncia intelectual ou perturbacdo do
espetro do autismo. Para admissdo sdao ainda pontuados os seguintes critérios, com
pontuacdo de um valor: adequacdo da resposta as necessidades, potenciais e
expectativas do destinatério, limitacdes da estrutura familiar®? e situacdo econdmica
desfavorecida. Em caso de empate, consideram-se, em primeiro lugar, as respostas em
relacdo as limitagdes da estrutura familiar e da situacdo econdmica desfavorecida e, em
segundo lugar, a candidatura mais antiga. S6 em casos excecionais, ponderados pela
Direcdo da APPACDM do Porto e mediante o parecer da Equipa Técnica, serdo apoiados

destinatdrios que ndo obedegcam aos pressupostos descritos.

Todos os candidatos, e respetivas candidaturas, sdo analisados e hierarquizados
numa lista*3, sendo que o resultado da avaliag¢do, positivo ou negativo, é comunicado ao
candidato ou representante legal pelo Diretor Técnico. A admissdo sé é considerada
definitiva apds decorrido um més de assisténcia pessoal e prevé a assinatura do Plano
Individualizado de Assisténcia Pessoal (PIAP), do Contrato de Prestacdo de Servicos e do
Termo de Aceitacdo do Regulamento Interno. Caso o destinatario ou representante legal
manifeste vontade de desistir do apoio ou apresente dificuldades na concretizacdo do
mesmo, as razoes devem ser registadas e procede-se ou a sua reintegracdo na lista de
candidatos, ou ao encaminhamento para outras respostas sociais ou ao arquivamento
do processo. Na existéncia de vagas para novos destinatarios, a equipa recorre a esta

lista de candidatura, reavaliando os casos.

Cada CAVI funciona de forma autéonoma e independente em prol do bem-estar
dos destinatdrios e da equipa, desde que cumprindo o que esta regulamentado no
decreto-lei 129/2017. Assim, podem diferir em determinados aspetos e processos ao

longo dos projetos. No CAVI da APPACDM do Porto, além do contrato de prestacao de

42 Critério que implica a idade dos cuidadores, a pertenca a familias monoparentais e o historial de conflito
ou desgaste familiar.
43 Lista analisada em detalhe no segmento da caracterizacdo sociodemogréfica dos candidatos a apoio.
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servigos entre o0 AP e a instituicdo, hd um contrato da mesma génese entre o destinatdrio
e a associacdao. Importa salientar que para efeitos de monitorizagdo, o CAVI produz
mensalmente um relatério baseado nas caracteristicas dos PIAPs para ser entregue ao
INR, de forma a dar conta da situagdo do projeto e de como se desenvolve a assisténcia

pessoal.

Sublinha-se que este CAVI tem como preferéncia pessoas com deficiéncia
intelectual, nomeadamente, Perturbacdo do Espectro do Autismo, o que, na
generalidade dos CAVI no pais, é significativo e ousado, uma vez que os outros se voltam

para a deficiéncia motora ou sensorial.

AMOSTRA/INTERVENIENTES DO CAVI DA APPACDM DO PORTO

A seguinte caracterizagao dos candidatos a destinatdrios, dos destinatarios e dos
assistentes pessoais foi desenvolvida durante o estagio com o intuito de nao sé
constituir dados para este relatério, ao perceber a caracterizacdo sociodemografica
desta amostra em especifico, quando iniciamos a investigacdo, como também para
servir de analise de dados para o relatdrio anual que a equipa técnica desenvolveu para
o INR como monitorizagdo e comemoracdo do primeiro ano do MAVI no CAVI da

APPACDM do Porto.

Caracterizacdo dos candidatos a Destinatarios

Os candidatos ao apoio de assisténcia pessoal sdo integrados numa lista de
inscricdo, onde estdo as pessoas com deficiéncia inscritas, mas que ndo relnem
condicGes para apoio (nomeadamente, fatores como a idade, o local de residéncia ou a
frequéncia de Centros de Atividades Ocupacionais); as pessoas com deficiéncia que se
inscreveram, foram admitidas, mas desistiram; as pessoas que se inscreveram e estdo
em lista de espera (LE), lista esta onde sdo hierarquizados um conjunto de critérios que

culminam na admissdo de apoio**. Ou seja, a LE dos candidatos do CAVI enquadra todos

4 Aspetos apurados na lista: nimero de inscricdo, nimero de processos, nome do candidato, data de
nascimento, idade, morada, contacto, data de formalizacdao de candidatura e tipo de deficiéncia.
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os potenciais destinatdrios de assisténcia pessoal. Esta lista € um dos maiores
indicadores do dinamismo do projeto, uma vez que, ao longo deste primeiro ano, os
pedidos de apoio foram significativos, merecendo cuidado na sua avaliacdo e
demonstrando, consequentemente, a urgéncia de projetos como este para responder
as necessidades e, em primeira instancia, aos direitos, das pessoas com deficiéncia,
assim como o défice de respostas para atender a essas mesmas necessidades. Desta
forma, esta caracterizacdo avalia os tipos de deficiéncia, as idades dos candidatos, as
areas de residéncia, o modo como tiveram conhecimento do projeto e as situacdes face

ao projeto.

Importa referir que os dados referenciados se encontram expostos de forma
mais descritiva no anexo 4. No que diz respeito ao tipo de deficiéncia, as pessoas com
deficiéncias motora e intelectual sdo as que procuram mais apoio, com trinta e trés e
trinta e um candidatos, respetivamente. Importa salientar que, no caso do CAVI da
APPACDM, é dada primazia as pessoas com deficiéncia intelectual. Em relacdo a idade
dos candidatos constata-se que as faixas etarias com o maior nimero de candidatos sao
dos 16 aos 20 anos, dos 21 aos 25 anos e dos 31 aos 35 anos, incluindo, na faixa dos 16
aos 35 anos, uma grande parte dos candidatos, nomeadamente, quarenta e quatro
individuos, ou seja, ha uma procura e abertura maiores ao paradigma da vida

independente pela populagdao em idade jovem.

No gue toca a forma como os candidatos tiveram conhecimento do projeto, o
maior grupo, de doze pessoas, remete para o conhecimento através da equipa técnica
ou dos APs. A candidatura espontanea e o encaminhamento por outras respostas sociais
da APPACDM também representam valores significativos de explicacdao de chegada ao
servico. Destacam-se, por ultimo, os encaminhamentos externos, conduzidos pelas mais

diversas e variadas instituicoes, e, ainda, a sessdo de apresentacdo do CAVI ou outras

Aspetos pontuados e ponderados na lista: mais de 16 anos, acumulacdo de resposta social, atestado de
multiuso, requisitos de Vida Independente, idades dos cuidadores, monoparentalidade/vive sozinho,
conflito ou desgaste com e dos cuidadores, situagdo econdmica desfavoravel, residéncia, deficiéncia
intelectual e os calculos subjacentes (média, ganhos, ponderagdo e pontuagdo). Sdo identificadas as
necessidades, sdo feitas observagdes e o ponto da situagdo, isto é, qual a fase em que o processo esta e
a data correspondente.
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acOes de sensibilizagdo, contribuindo este ultimo registo para a sustentacdo da

importancia que estas iniciativas tém na divulgac¢ao e potencializa¢cdo do projeto.

Por ultimo, avalia-se a situacdo do candidato face ao projeto. A primeira
constatacdo é o alcance dos trinta destinatdrios, como se propds na candidatura do
projeto. Seguidamente, é de referir a inscricdo e permanéncia em LE de dezoito pessoas
e a identificacdo de necessidades e permanéncia em LE de oito pessoas, ou seja, sdao
indicadores que se traduzem num total de vinte e seis possiveis destinatarios, que nao
recebem apoio, uma vez que as vagas estdo preenchidas. No que diz respeito as
desisténcias, as decorridas antes do inicio do apoio prendem-se com questdes como a
mudanca de pais, a inadaptacao a presenca da figura de AP em contexto doméstico, a
falta de reconhecimento do préprio candidato da necessidade de assisténcia pessoal e
sentimento de perda da identidade de cuidadores por parte dos significativos. Ja as
questdes que envolvem a desisténcia durante o apoio relacionam-se com dificuldades
de aceitacdo da figura do AP na dinamica familiar, com a decisdo do destinatdrio ou do
seu representante legal e com dificuldades apresentadas pela familia em questdes de

disponibilidade para reunides com a equipa técnica.

Caracterizacdo dos Destinatarios

Concluido o primeiro ano de MAVI, o CAVI atinge os trinta destinatarios de
assisténcia pessoal. Tendo como referéncia o anexo 5, constata-se que a maior parte
dos destinatarios é sexo masculino (20), a faixa etdria com maior frequéncia abrange as
idades compreendidas entre os 21 e os 30 anos, com dez destinatdrios, e em relagao ao
contexto escolar destaca-se a significativa frequéncia de quinze destinatdrios com
formacgdes profissionais, nomeadamente, no Centro de Educacdo e Formacao
Profissional Integrada (CEFPI) e no Centro de Reabilitacdo Profissional de Gaia (CRPG),
e, ainda, os quatro destinatdrios com o Ensino Bdsico e outros quatro com o Ensino

Superior.

No que diz respeito ao contexto familiar dos destinatarios, este é impreterivel
para perceber a necessidade e urgéncia de apoio por parte dos mesmos pois, sem

assisténcia pessoal, sdo estes agregados que asseguram os cuidados requeridos pelos
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destinatdrios. Deste modo, ainda no anexo 5, pode constatar-se que dezanove
destinatdrios sdo provenientes de familias nucleares e sete de familias monoparentais.
Destacam-se ainda os dois destinatarios que vivem em familias alargadas, nestes casos,
com avos, o destinatario que se encontra a viver com o companheiro e, ainda, um que
vive sozinho, motivos estes de destaque para a urgéncia na prestacdo de apoio,
prevenindo situagdes de desgaste por parte dos cuidadores ou situagdes de isolamento.
O anexo permite ainda perceber que o desgaste ou conflito dos e com os cuidadores
nao sao transversais a todas as familias, uma vez que dezassete pessoas afirmaram nao
ter desgaste ou conflitos dos e com os cuidadores e doze confirmaram desgaste ou

conflitos.

De facto, este é um projeto que prima pela prestacdo de assisténcia pessoal a
pessoas com deficiéncia intelectual. Inicialmente, a adesdo de pessoas com deficiéncia
intelectual era reduzida, o que levou ao alargamento do apoio a pessoas com deficiéncia
motora. Porém, apds uma maior divulgacdo do programa, as candidaturas de pessoas
com deficiéncia intelectual aumentaram significativamente, logo, como podemos
observar no anexo 5, a grande parte dos destinatdrios, neste caso, vinte e uma pessoas,
tém limitagGes ou alteragdes das fungdes cognitivas, duas pessoas tém limitacdes

motoras e cognitivas e quatro pessoas apresentam deficiéncia motora.

Considera-se pertinente enquadrar as competéncias pessoais dos destinatarios
aferidas na Ficha de Avaliacdo de Necessidades e Expectativas com o intuito de articular
de que forma o apoio deveria ser direcionado. Deste modo, ainda no anexo 5, dezoito
destinatarios assumem competéncias de autonomia pessoal e nas atividades da vida
domeéstica (AVD). Dificuldades de gestdo, planeamento e orientacdo e dificuldades de
relacionamento e comunicacdo tém grandes incidéncias, com oito e dez destinatarios,
respetivamente. Estas competéncias sdo caracteristicas da populacdo em andlise,
maioritariamente pessoas com deficiéncia intelectual. De referir que as nove
ocorréncias em dependéncia de terceiros representam os nove destinatarios com

deficiéncia motora ou outras que afetam a mobilidade, como apresentadas no anexo.

Uma das condicBes de elegibilidade para destinatarios de assisténcia pessoal é
ter um grau de incapacidade igual ou superior a 60% (Decreto-Lei 129/2017 de 9

outubro). No entanto, para pessoas com deficiéncia intelectual, doenca mental ou
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Perturbacdo do Espetro do Autismo, como s3ao a maior parte dos destinatarios deste
CAVI, “desde que com idade igual ou superior a 16 anos, podem ser destinatarias de
assisténcia pessoal, independentemente do grau de incapacidade que possuam”. Posto
isto, pode constatar-se que vinte e sete destinatarios possuem um grau de incapacidade
igual ou superior a 60%, sendo que dois reportam a requiricdo do mesmo e um tem grau
de incapacidade inferior a 60%. Outra condi¢do é a incapacidade de acumulagdo de
respostas sociais, nomeadamente, de subsidio de assisténcia de terceira pessoa ou
complemento por dependéncia. Se um destinatario for beneficiario de uma destas
respostas, ndo pode ser abrangido por atividades de apoio nos dominios da higiene,
alimentacdo, manutenc¢do da saude e de cuidados pessoais. Assim, constata-se que sete
destinatarios usufruem destas respostas sociais, logo, nos seus PIAPs ndo sdo abrangidas
as atividades referidas. Importa salientar que, em fevereiro de 2019, entrou em vigor o
Regime Juridico de Maior Acompanhado, com o objetivo de preservar a autonomia da
pessoa com deficiéncia, apoiando a tomada de decisdo, em prol do acompanhado,

através de um acompanhante®, sendo que cinco destinatarios beneficiam deste regime.

A equipa técnica do CAVI sempre demonstrou interesse em perceber como 0s
destinatarios obtém conhecimento do projeto, nomeadamente no que isso implica ao
nivel do estabelecimento de parcerias com outras entidades que, neste caso, se revelam
benéficas, uma vez que a chegada de candidaturas para o programa continua, o que
permite constituir uma lista de espera de possiveis destinatdrios e, futuramente, a
continuacdo do desenvolvimento de projetos deste cariz. A dimensdo chegada ao
servico, representada no anexo 5, mostra as possiveis formas de tomada de
conhecimento do projeto, sendo que o encaminhamento externo que, neste caso,
abrange universidades e instituicdes de cariz social e inclusivo, tem grande
representatividade, com onze destinatarios, sendo seguido pelo encaminhamento por
outros servicos da APPACDM, com sete destinatdrios. De referir a importancia da
apresentacdo do CAVI e de outras acbes de sensibilizacdo, que influenciaram quatro
destinatarios a submeter candidatura e as relagbes que se estabelecem entre equipa

técnica, assistentes pessoais e cuidados de destinatarios, que permitem a transmissao,

4 Segundo informacdes do Secretariado-Geral do Ministério da Justica. Disponivel em

https://justica.gov.pt/Guias/guia-do-maior-acompanhado#Quempodepediracompanhamento.
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nao so da existéncia do programa, como também das experiéncias vivenciadas, com

quatro destinatdrios a reportar esta chegada.

No que concerne ao apoio, detalhado no anexo 6, considera-se relevante analisar
trés vertentes, nomeadamente, os locais de preferéncias do mesmo, as atividades
abrangidas*® pelo mesmo e o nimero de horas deste. O contexto domicilidrio é onde se
constata a maior prestacao de apoio, com dezassete destinatarios a desenvolver apoio
neste contexto, seguido pelo contexto em transportes publicos, com dez destinatdrios
e o contexto em atividades ludicas, que potencia o desenvolvimento das capacidades,
dos gostos e das relagdes dos oito destinatarios reportados. A inclusdo de locais como o
emprego, a universidade, o estagio ou o voluntariado transmite a potencializacdo da
autonomia e autodeterminacdo dos destinatdrios, assim como a promoc¢do da sua
inclusdo social. As atividades desenvolvidas baseiam-se, maioritaria e frequentemente,
nos apoios a tomada de decisdo (18 destinatarios), as deslocagées (17 destinatarios), a
mediacdo da comunicacdo (14 destinatdrios), a cultura, lazer e desporto (13
destinatdrios), a assisténcia doméstica (12 destinatarios) e a higiene, alimentacdo,
manutencdo da saude e de cuidados pessoais (10 destinatarios). Nesta componente
salientam-se situac¢des de follow up, isto é, tarefas de acompanhamento inseridas nas
atividades de apoio em contexto laboral/voluntariado e/ou apoio a tomada de deciséo,
gue tém como intuito apenas acompanhar o quotidiano dos destinatarios relacionado
com o emprego ou a formagdo. No que remete para as horas de apoio, apenas um

destinatario tem mais de 40 horas de apoio semanais, seis destinatarios tém entre 6 a

46 As designacdes das atividades de apoio seguem as normas que constam no PIAP:

a) Atividades de apoio nos dominios da higiene, alimentacdo, manutenc&o da saude e de cuidados
pessoais

b) Atividades de apoio em assisténcia doméstica

c) Atividades de apoio em deslocagGes

d) Atividades de mediagdao da comunicagdo

e) Atividades de apoio em contexto laboral/voluntariado

f)  Atividades de apoio a frequéncia de formacéo profissional

g) Atividades de apoio a frequéncia de ensino superior e de investiga¢do

h) Atividades de apoio em cultura, lazer e desporto

i)  Atividades de apoio na procura ativa de emprego

j)  Atividades de apoio a criagdo e desenvolvimento de redes sociais de apoio

k) Atividades de apoio a participa¢do e cidadania

I) Atividades de apoio a tomada de decisdo, incluindo a recolha e interpretagdo de informagdo
necessaria a mesma (contexto doméstico, laboral, de formac&o ou na rua)
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10 horas, e os quatro intervalos compreendidos entre as 11 e as 30 horas abrangem
dezoito destinatarios, distribuidos de forma idéntica. A existéncia de dois destinatarios
gue recebem apenas 1 a5 horas de apoio remetem para casos, que se podem considerar
de sucesso, de destinatarios que, com o auxilio do apoio, obtiveram emprego e mantém
a assisténcia pessoal para atividades que incluem o desenvolvimento de redes sociais de

apoio ou apoio a tomada de decisdo.

Quanto a situacdo profissional/ocupacional dos destinatarios, importa distinguir
duas designag¢des utilizadas: desemprego implica a manifestacdo de intencao de ter uma
vida profissional ativa, enquanto que sem atividade ou ocupac¢do remete para os
destinatdrios que, por alguma razdao, ndao antecipam ter uma vida profissional.
Anteriormente ao inicio do apoio, uma parte significativa dos destinatarios encontrava-
se desempregada, sem atividade ou ocupacdo e em formacao profissional, com o intuito
de obter um emprego, como esta retratado no grafico 1. As situagcdes em contexto de
emprego, atividades ludicas e voluntariado foram positivas e progressivas, enquanto
gue situacdes como a formagao profissional e o desemprego baixaram. Notar que, o
decréscimo da formacdo profissional ndo significa, necessariamente, um retrocesso,
implica, por exemplo, o término da formacdo e a progressao para situagdes que
culminaram na obtencdo de emprego ou nas frequéncias de atividades ludicas ou, ainda,

de voluntariado.
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Grafico 1 - Situacdo profissional/ocupacional dos destinatarios

Atividades ludicas + voluntariado
Desemprego
Sem atividade ou ocupagao
Estudante Inicio do apoio
Voluntariado Atualmente
Atividades ludicas
Formagado profissional

Emprego

Fonte: Autora.

Dentro desta analise importa ainda observar duas questdes cruciais colocadas na
Ficha de Avaliacdo de Necessidades e Expectativas, além da supracitada questao relativa
as competéncias pessoais: quais sdo os sonhos dos destinatdrios e quais as suas
expectativas em relacdo ao apoio ou aquilo que querem realizar de forma
independente. No que diz respeito aos sonhos, como podemos consultar no anexo 7,
salientar que onze destinatarios ndao responderam. Desenvolver atividades ludicas e
obter emprego sdo os objetivos mais perspetivados, com oito e sete mencgdes cada, e,
curiosamente, “ser independente” foi mencionado trés vezes. Por sua vez, no cenario
das expectativas em relacdo ao apoio, no anexo 8, maior independéncia e autonomia é
das intengGes mais referidas (12), assim como, apoio no desenvolvimento das
competéncias pessoais (13). Mais uma vez, também aqui se mantém o desejo e

preocupacdo em relacdo a atividades ludicas (9) e a obtencdo de emprego (8).

Caracterizacdo dos Assistentes Pessoais

O processo de recrutamento dos APs do CAVI da APPACDM do Porto divide-se
em duas fases, primeiro e segundo recrutamentos, com duas formacdes iniciais

(ocorridas em 2019) e duas intermédias (planeadas para 2020 e 2021). Importa referir
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os critérios de selegao considerados neste CAVI. Além dos definidos na deliberagao
n28/2017 de 9 de outubro?’, os critérios sdo: experiéncia na drea da deficiéncia ou
incapacidade, formacado superior nas areas das ciéncias sociais e humanas, experiéncia
em Vida Independente, outras formacgdes relevantes ligadas ao tema, experiéncia como
cuidador, disponibilidades imediata e horaria, motivacdo e possiveis recomendacoes.
Importa referir que, na generalidade, as profissdes ligadas a prestacao de cuidados estao
associadas a trabalhadores com niveis de escolaridade mais baixos. O CAVI procurou,
propositadamente, romper com esse padrdao ao enquadrar a formagao superior como

um requisito a quem se candidata a assistente pessoal.

Ainda existiu um terceiro recrutamento com requisito direcionado para a
detencdo da formacdo inicial de APs e com um encaminhamento de assistente vindo do

Centro de Vida Independente do Porto.

A bolsa de Assistentes Pessoais do CAVI tinha, em fevereiro de 2020, vinte
colaboradores no ativo, em regime de contrato de prestacdo de servicos em assisténcia
pessoal, distribuidos pelos 30 destinatarios, de acordo com o tipo de deficiéncia, a
formacdo de base, as suas caracteristicas pessoais, conjugadas com as caracteristicas
dos destinatarios, traduzidas num match, em constante avaliacao pela equipa técnica

do CAVI.

Primeiramente, atendendo ao anexo 9, salientar que quinze APs s3ao do sexo
feminino. Esta maioria estd intimamente ligada com o facto de o sexo feminino ser,
desde sempre, mais representativo nas relacdes de prestacdo de cuidados (Fontes,
2016). Relativamente a distribuicdo dos APs por faixas etarias, destacam-se dois grupos:
nove APs com idades entre os 24 e os 30 anos, sendo que este fator se justifica pela
procura deste trabalho como part-time ou complemento de outro, e oito APs
distribuidos, de forma igual, pelas faixas etdrias dos 31 aos 35 anos e dos 36 aos 40 anos.
Em relacdo a formacgdo dos APs apenas dois tém o 122 ano de escolaridade, os restantes
possuem todos habilitacdes académicas superiores. A grande parte das formacgdes sdo

das areas das ciéncias sociais e humanas, nomeadamente, psicologia (2 com mestrado,

47 Relacionamento interpessoal e conduta ética, capacidade de comunicacdo e de empatia, capacidade de
tolerancia a frustragdo, capacidade de realizagdo e iniciativa, responsabilidade e compromisso com o
servico e capacidade de adaptacdo e de melhoria continua.
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3 com licenciatura), educag¢do social (1 com mestrado, 4 com licenciatura), educagao
especial (1), ciéncias da educagdo (1) e sociologia (1). O projeto MAVI requere aos APs,
a frequéncia obrigatdria do 1292 ano, contudo, neste CAVI, a formacdo superior é um
requisito pedido, pelo menos no primeiro recrutamento. No CAVI valorizam ainda a
existéncia de experiéncias anteriores com deficiéncia, sendo que, aquando desta
anadlise, todos os assistentes possuiam experiéncias anteriores, sejam relacionadas com
estdgios ou voluntariados em instituicdes, prestacdo de cuidados ou até servicos de

apoio noutros paises.

No que diz respeito ao motivo da chegada dos APs ao CAVI, esta poderia ser feita
de quatro formas: pelo recrutamento, por candidatura espontanea, por parceria com
outro CAVI ou por indicacdo do destinatario, sendo transversal a todos a formacdo em
assisténcia pessoal. Assim, ainda no anexo 9, é possivel perceber que quase todos os
APs, dezoito, chegaram ao CAVI via recrutamento. Os restantes, dois neste caso,
chegaram através de parceria com outro CAVI e candidatura espontanea. A formacao
de AP foi obtida, na sua maioria, pela APPACDM do Porto. Os quatro APs restantes
fizeram a formacdo no Centro de Vida Independente (CVI), na Associacdo de Familiares,
Utentes e Amigos do Hospital de Magalhdes Lemos (AFUA) ou nos Pais em Rede, em

Braga.

No que concerne a assisténcia pessoal, esta é analisada em duas vertentes: o
nimero de horas que cada AP apoia*® e o nimero de destinatérios atribuidos a cada AP,
representados no anexo 10. Deste modo, pode constatar-se que, num total de catorze
APs, estes estdo distribuidos de igual forma nas faixas horarias das 21 as 25 horas e das
36 as 40 horas semanais. De notar que, ainda que num espetro entre as 36 e as 40 horas,
os sete APs integrados exercem 40 horas semanais. A grande parte dos APs, doze neste
caso, possuem apenas um destinatario, destacando-se apenas dois APs, um com quatro
destinatarios e outro com cinco destinatarios, sendo que este Ultimo, presta apoio a dois
destinatarios que incluem atividades de follow up, que, consequentemente, se

traduzem em poucas horas de apoio.

48 0 cumprimento de horario dos APs é registado, diariamente, em folhas de ponto assinadas pelos
proprios e pelos destinatarios.
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A bolsa de APs, além de ser constituida por todos estes descritos, possui ainda
trés mulheres, entre os 24 e 25 anos, com o 12%ano, Licenciaturas em Educagdo Social e
em Ciéncias da Educacdo, sendo que duas tém formacao pela APPACDM e uma pela
Associagdo Portuguesa de Neuromusculares (APN) e todas descreveram experiéncias

anteriores com deficiéncia.

DINAMISMO E VOLUBILIDADE DO PROJETO

No que diz respeito aos numeros de destinatarios e APs ao longo do projeto, é
importante referir que estes sdo dindmicos e inconstantes. Ao longo do presente
relatério de estagio sdo possiveis de encontrar incongruéncias no que a estes nimeros
concerne, por exemplo, em dezembro existiam 19 destinatarios no projeto, a caminho
dos 24, em fevereiro atingiram o marco dos 30, havendo neste intervalo de tempo varias

oscilagOes, assim como aconteceu com o niumero de APs.

Quando o projeto iniciou, foi dificil conseguir um numero significativo de
destinatarios com deficiéncia intelectual, o que levou ao alargamento da candidatura
para pessoas com deficiéncia motora. Apds forte divulgacdo e passagem de
testemunhos sobre o projeto, nomeadamente de destinatdrios, significativos e
assistentes pessoais, a procura aumentou e foi possivel o marco dos 30 destinatarios.
Ainda assim, ao longo dos meses, as necessidades dos destinatarios vao sendo
colmatadas ou existem predisposicoes dos destinatarios e significativos em relacdo ao
projeto que ndo compactuam com a continuidade no projeto, sendo estes fatores
explicativos destas mudancgas. Quanto as alteracdes nos nimeros de APs disponiveis,
estas prendem-se, essencialmente, com incompatibilidade de horarios laborais
completos ou pela procura por algo relacionado diretamente com a area de estudo
decorrente da formacdo no ensino superior. Todas estas altera¢des serdo analisadas

com maior detalhe numa fase posterior deste relatdério de estagio.
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2.2. Objetivos do Estagio Curricular

2.2.1. Avaliagao de Impactos: Uma Pratica de Gestao do Projeto

De forma simplista e genérica, podemos afirmar que a avaliacdo é um processo
de aferi¢dao sistematica do valor de algum objeto em analise. Trata-se de um exercicio
de recolha e andlise sistematica de informacdo para fornecer feedback util sobre o
desempenho de determinado processo, identificando erros ou problemas que podem
ser evitados, potenciando as caracteristicas que se ressaltam como positivas e
fomentadoras de sucesso do mesmo processo. Assim, a avaliacdo torna-se uma
ferramenta crucial pois, além das caracteristicas intrinsecas de facilitacdo de
aprendizagem e de desenvolvimento, conduz a uma maior responsabilizacdo dos
agentes intervenientes, a constru¢do de confianca e legitimidade ao auscultar todas as
partes envolvidas no processo e culmina na prestacao de contas dos procedimentos a

entidade que solicitou a avaliacao.

Segundo o Comité de Ajuda ao Desenvolvimento (CAD) da Organizacdo para a
Cooperacgao e Desenvolvimento Econdmico (OCDE), quando se avaliam programas ou
projetos, é importante ter em conta os seguintes critérios em relagdo aos mesmos: a
relevancia/pertinéncia, a eficacia (alcance de objetivos e resultados), a eficiéncia
(relacdo entre resultados e recursos mobilizados), o impacto (efeito transformacional a
longo prazo), a sustentabilidade e a coeréncia®® (afericdo da compatibilidade da
intervencdo com outras)®. Segundo os Principles for evaluation of development
assistance®!, da OCDE, definem-se como principios da avaliacdo a objetividade, a
independéncia do avaliador, a participacdo/envolvéncia, a transparéncia e foco, a
fiabilidade, a clareza, o bom-senso e a protecdo das partes envolvidas e a utilidade. Para
uma boa avaliacdo, é precisa uma boa monitorizacdo, logo estes critérios e principios

vao servir de guias para o trabalho desenvolvido ao longo deste relatério de estagio.

49 Critério acrescentado mais tarde no Quality standards for development evaluation, da autoria do CAD,
disponivel em https://www.oecd.org/dac/evaluation/publicationsanddocuments.htm.

0 Informac3o retirada do DAC criteria for evaluating development assistance, da autoria do CAD,
disponivel em https://www.oecd.org/dac/evaluation/publicationsanddocuments.htm.

51 Disponivel em https://www.oecd.org/derec/guidelines.htm.
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No que diz respeito a tipologia de avaliacdo que se conduz neste relatdrio, esta
remete para a avaliagdo de impacto social, sendo que o propdsito da medicdo e
avaliacdo de impactos tem duas razdoes fundamentais: mede a importancia de um
projeto na vida dos intervenientes e permite perspetivar e planear o futuro do projeto
(Bhatt e Hebb, 2013). Esta mensurag¢do comeca nos inputs que permitem atividades que
produzem resultados diretos (outputs) que produzem mudangas a médio prazo
(outcomes) que conduzem a impactos. Nesta sequéncia, é importante denotar que, ao
longo do processo, existem fatores externos que condicionam os impactos e o processo
de intervencdo, que tém que ser tidos em conta para ndo afetar a envolvéncia e a
fiabilidade da intervencdo. A avaliacdo de impactos ndo tem como objetivo Unico
perceber o que “correu bem” com a interveng¢ao, mas também perceber como se pode
aplicar, posteriormente, a intervencdo a grupos e contextos diferentes. Sdo, ainda, um
peculiar tipo de avaliagdo que procura explicar as relagdes de causa-efeito, logo este
foco na causalidade e na atribuicdo da mesma determina que tipos de metodologias
podem ser utilizadas para aferir os resultados, neste caso serd utilizada a metodologia

Social Return On Investment.

Importa referir que nesta andlise desenvolve-se uma avaliacao de impacto, ainda
gue ndo de forma completa, como serd explicitado no capitulo IV, porque o projeto esta
em fase piloto, ou seja, numa fase ainda experimental e sem garantias de aplicabilidade
futura. A equipa técnica do CAVI solicitou uma avaliacdo externa para perceber quais os
impactos que um projeto deste cariz teria nos intervenientes e, deste modo, avaliar o
projeto, construir um relatdrio de andlise ao mesmo, com sentido critico e construtivo
e, em Ultima instancia, transformar este projeto piloto em projetos nacionais, acessiveis

a todos os que dele queiram usufruir, como direito que é das pessoas com deficiéncia.

2.2.2. Papel da Sociologia na Avaliacao de Impactos de Programas Sociais

A grande questdo norteadora do projeto maior onde este relatdrio de estagio se
insere é a seguinte: qual o impacto do MAVI desenvolvido no CAVI da APPACDM do
Porto? O estagio, em concreto, abraca como objetivo particular conhecer a realidade

sobre a qual o CAVI em causa intervém, produzindo o diagndstico inicial que constituira
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a baseline para o processo de avaliagdo que se desenvolvera posteriormente e ja para

14 do ciclo de vida desta dissertagao.

Para tracar esse diagndstico de partida sobre o qual depois serd fundado o
exercicio de avaliagdao de impacto, o trabalho a desenvolver no estagio procura atingir
alguns objetivos especificos, formulados a partir das seguintes questdes particulares:
guem sdo os stakeholders do CAVI da APPACDMP?; quais sdao as suas expectativas, os
seus objetivos e as suas motivacbes para se envolverem com o CAVI da APPACDM?;

guais as suas necessidades e os seus contextos de vida?.

Deste mapeamento inicial deve emergir uma matriz de dimensdes de impacto
gue se constituem em componentes de uma Teoria da Mudancga. O objetivo principal do
estdgio sera a producdo de uma Teoria da Mudanca, devidamente documentada, sobre
o CAVI da APPACDM do Porto. Sera dai que se extraird uma matriz de indicadores que
serdo usados, no futuro, na recolha de informagGes para avaliagdo de impacto das

atividades desenvolvidas.

Além das etapas mais ou menos padronizadas inerentes a qualquer projeto de
investigacdo ou estudo, nomeadamente aquelas que dizem respeito a revisdo da
literatura e a construcdao de um modelo de andlise, o estagio decorre segundo um

planeamento de tarefas, interdependentes, que se descrevem de seguida:

1. Sistematizacdao de informacdao de enquadramento sobre o CAVI da
APPACDM junto a entidade promotora. Esta tarefa envolve a andlise
documental e entrevistas informativas junto da equipa técnica do CAVI.

2. Sistematizacdo de informacao relativa aos destinatarios do programa. Esta
tarefa envolve a andlise da informacdo registada nos Planos Individuais de
Assisténcia Pessoal (PIAPs) e o recurso a recolha direta de dados junto a uma
amostra qualitativa de destinatarios, a definir em termos de dimensdo e
composicdo apds andlise dos PIAPs. A recolha de dados sera feita por meio
de entrevista individual semiestruturada. As dimensdes de analise a
privilegiar incluem, embora ndo ai se esgotem: representag¢des sociais que
os destinatdrios do programa tém sobre si mesmos, sobre os assistentes
pessoais e sobre a instituicdo; expectativas destes destinatdrios face a este

programa; dinamicas e rela¢gdes familiares e de amizade que marcam os
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contextos de vida dos destinatdrios; dinamicas e relagdes estabelecidas com
os assistentes pessoais e com a institui¢cdo; posi¢bes face as politicas de vida
independente.

3. Sistematizacao de informacdo relativa aos assistentes pessoais. Esta tarefa
envolve o recurso a recolha de dados por via de entrevistas individuais
semiestruturadas. O objetivo é determinar as representagdes sociais que
estes tém sobre si mesmos, sobre os destinatdrios do programa e sobre a
instituicdo, quais as expectativas face ao programa, quais as dinamicas e
relacGes com os destinatarios, as suas familias e a instituicdo e quais as suas
posicoes face as politicas de vida independente.

4. Sistematizacdo de informagdo relativa aos familiares e/ou cuidadores
informais dos destinatarios do CAVI. Esta tarefa envolve recolha de
informacao primaria, por meio de entrevistas qualitativas semiestruturadas,
junto a uma amostra de familiares/cuidadores informais de utilizadores do
CAVI. O objetivo passa, essencialmente, por compreender as dinamicas
familiares e o contexto que abrange o nucleo préoximo do destinatdrio do
CAVI, assim como as dimensdes em que o programa influencia a vida da

familia.

Toda a informacdo compilada e analisada servira de base a construcao da Teoria
da Mudanca do CAVI da APPACDM e da respetiva matriz de indicadores de medicdo de

impacto.

O contexto de estagio curricular permitiu perceber de que forma se podem
materializar os conhecimentos aprendidos ao longo da formacdo em Sociologia e
desenvolver técnicas e métodos de investigacdo com o intuito, neste caso, de avaliar o
impacto do Modelo de Apoio a Vida Independente. Deste modo, importa realcar que a
presenca no CAVI teve como principal objetivo testemunhar e recolher dados sobre o
funcionamento do centro, a gestdo da equipa técnica sob o modelo e o paradigma da
vida independente, o trabalho em equipa junto dos assistentes pessoais e o contacto
com os destinatarios e os seus significativos, com o intuito de acompanhar e analisar a
fase de diagndstico da avaliagdo de impacto segundo a metodologia Social Return On

Investment (SROI).
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No que diz respeito as atividades realizadas durante o estadgio, num primeiro
momento, procurei perceber como funcionava a entidade acolhedora, a APPACDM do
Porto, nomeadamente, quais os seus principios e as suas respostas sociais, e como se
tinha constituido o CAVI naquela instituicdo e qual a posi¢do da instituicdo face a sua

atuacdo. Todas estas informacdes foram cedidas pela instituicdo e pelo CAVI.

O estagio comegou a 2 de dezembro de 2019, sendo que o primeiro més serviu
para conhecer a associacdo, o trabalho desenvolvido pelos seus colaboradores,
familiarizar com a equipa técnica do CAVI, com as suas rotinas e praticas e conhecer em
profundidade o projeto e o seu funcionamento. A analise documental foi, assim, a
atividade crucial nesta fase. Analisou-se toda a documentacgao da histéria da APPACDM
do Porto e, em relacdo ao CAVI, procedeu-se a andlise do regulamento interno e dos
processos individuais dos destinatarios, recolhendo informacdo para a caracterizacdo
sociodemografica dos stakeholders. Assisti as comemoragdes dos 50 anos da APPACDM
do Porto no dia 14 de dezembro de 2019, onde tive o primeiro contacto com alguns

destinatarios e assistentes pessoais.

Desde o comeco do estdgio existiu uma monitorizacdo proxima do trabalho
desenvolvido pela equipa técnica, seja nas constantes trocas de informag¢do sobre o
decorrer do projeto, como na participacdo semanal na reunido de equipa e na
participacdo mensal nas reunides da equipa técnica com os assistentes pessoais ou
ainda na participacdo em reunides com a direcdo da associacdo. Todas estas
observacgdes constituiram dados e mecanismos para percecionar o impacto do projeto,
uma vez que, com as reunides semanais existe um acompanhamento atento aos
desenvolvimentos da assisténcia pessoal e a possibilidade de ajustar parametros de
forma a potenciar a mesma, ja com as reunides mensais é possivel, em grupo, debater
as dificuldades sentidas e os objetivos atingidos no contexto da assisténcia, auscultando
os relatos dos assistentes pessoais. As reunides com a direcdo da APPACDM, além do
propdsito de dar conta da situacdo do CAVI, revelam interesse da parte da direcdo no

projeto e na concretizagdo deste.

No decorrer do més de fevereiro comecou a preparacdo das reunides interpares
com os destinatdrios e os seus significativos, uma vez que com as reunides com os

assistentes pessoais recolhemos dados sobre o funcionamento do projeto mas apenas
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na perspetiva destes, as reunides interpares com os destinatarios, principalmente apds
o primeiro ano de funcionamento do CAVI, pretendiam perceber quais as perce¢des que
tinham do projeto, dos assistentes pessoais e da equipa técnica, quais as mudancas que
sentiram naquele primeiro ano em que pertenceram ao projeto. A equipa optou por
dividir as reunides em duas: uma reunido para os destinatarios com deficiéncia motora
e significativos e uma reunido para os destinatarios com deficiéncia intelectual e
significativos. Esta escolha prende-se com a diferenca de necessidades e expectativas
dos destinatarios e significativos em relagdo ao projeto e das diversidades caracteristicas
de cada deficiéncia, como explicaremos no capitulo seguinte. A presenca nestas
reunides permitiu ndo s6 um contacto essencial e intenso com os protagonistas do
projeto como retirar dados e testemunhos importantes para a avaliacdo do projeto.

Todas estas observacdes e notas serdo analisadas no capitulo seguinte.

Ainda em contexto de estagio, colaboramos para a redac¢do do relatério do
primeiro ano do CAVI para o INR, desenvolvendo a caracterizagao sociodemografica dos
candidatos a destinatarios, dos destinatdrios e dos assistentes pessoais e o segmento
explicativo da monitorizacdo externa. Surgiu ainda a oportunidade de participar no

recrutamento de possiveis candidatos para a formacgao de assistentes pessoais.

Importa salientar que o CAVI procurou uma parceria com o mestrado em
Sociologia da Faculdade de Letras da Universidade do Porto, em busca de especialistas
gue fizessem um acompanhamento e uma monitorizacdo externa do projeto, de forma
a conseguir uma avaliacdo imparcial e factual do impacto do mesmo nos seus
intervenientes. Todas estas atividades traduziram-se em oportunidades para colocar
aprendizagens da Sociologia em pratica, seja na producdo de relatérios de
monitorizacao e avalia¢do, baseados no background socioecondmico, nas expectativas
e motivagdes dos intervenientes, seja a perceber no terreno como se gere um
recrutamento e, em ultima instancia, a compreender qual a postura de uma sociéloga
num centro como o estudado, postura essa que deve ser sempre construtiva, de

proximidade e de cooperacao.

Devido a pandemia gerada pelo virus da covid-19, tivemos de fazer adaptac¢Ges
ao contexto de estdgio, uma vez que a instituicdo acolhedora é frequentada por

colaboradores e clientes pertencentes a grupos de risco. Assim, o estagio de forma
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presencial terminou a 9 de margo de 2020, perfazendo um total de 352 horas no terreno.
Porém, o contacto com o CAVI e intervenientes, ainda que em contornos diferentes,
manteve-se, a participacdo nas reunides semanais da equipa técnica e nas reunides
mensais com os APs, assim como participamos no webinar do 22 Aniversario do CAVI®?,
tudo via formato digital de forma a seguir as normas recomendadas pela Direcdo Geral

de Saude (DGS).

2.3. Matriz de Referéncia para a Avaliagdao: O Programa SROI

2.3.1. Ambito e Objetivos do SROI

Com a emergéncia do Terceiro Setor e consequente aumento dos projetos
direcionados para a drea social, hd uma necessidade intrinseca de mensurar o valor
social consequente. Nesta ldgica transformadora, surge o Social Return On Investment
(SROI), uma metodologia que “mede mudancas por meio de formas que sdo relevantes
as pessoas ou as organizagdes que experimentam essas mudangas ou que contribuem
para elas” (Charities Aid Foundation, 2012, p.7), ou seja, € uma andlise que estabelece
um indice que traduz custo-beneficio do valor social que é gerado por determinada
intervengdo. O indice de SROI é calculado através do racio entre o total do valor social
gerado e os recursos despendidos, por exemplo, se uma dada intervenc¢ao apresenta um
indice de SROI de 2:1, significa que por cada euro investido, em termos de valor social,
ha um retorno de dois euros (Marques, 2019, p.38). “A unidade de medida utilizada para
calcular o retorno social do investimento é a moeda, por ser a medida em que grande
parte dos componentes da andlise ja se encontra valorizada (i.e. todos os dados
contabilisticos que revelam os recursos consumidos) e por ser a forma mais facil de

traduzir a utilidade subjetiva de um beneficio para um beneficidrio” (EVERIS, 2015, p.14)

De forma a avaliar o impacto do projeto na trajetéria dos destinatarios, CAVI, APs
e familiares/significativos dos destinatarios, optamos por utilizar a metodologia SROI
principalmente por corresponder a uma analise que permite mensurar as expectativas,

motivacOes e necessidades dos stakeholders e perceber, além das mudancas ocorridas

52 Evento realizado no dia 29 de janeiro de 2021 as 14H30 via ZOOM.
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nas trajetdrias dos intervenientes, qual o impacto gerado, em termos de valor social, do
Modelo de Apoio a Vida Independente neste CAVI, reforcando a pertinéncia e
impreteribilidade do mesmo, expectando a aplicacdo e disponibilidade do mesmo a todo
o territério nacional e pessoas com deficiéncia. Importa salientar que o projeto iniciou
em 2019 e termina em 2021 e o tempo do estagio curricular foi curto e inicial no espaco
do projeto, logo o foco do trabalho sera recolher dados e produzir a Teoria da Mudanga,

para servir de base para a posterior medicdao do impacto.

2.3.2. Etapas do SROI

“A metodologia SROI prevé um conjunto de principios que permitem trazer

maior segurancga ao processo de cdlculo do racio final. Os sete principios do SROI:

1. Envolver os stakeholders nos processos de afericao e quantificacao do valor
social;

2. Compreender as mudancas geradas, reconhecendo tanto as mudancas
positivas e intencionais como os efeitos negativos e ndo intencionais da
atividade;

3. Valorizar o que importa, utilizando proxies financeiras para monetizar o
valor de beneficios/prejuizos ndo cotados no mercado;

4. Apenas incluir aquilo que é relevante, de forma a que seja apresentada uma
imagem verdadeira da atividade, a partir da qual os stakeholders podem
retirar conclusdes razodveis sobre o seu impacto;

5. Apenas reivindicar o valor criado pela atividade, tendo em conta o impacto
gerado por outros fatores externos;

6. Ser transparente, demonstrando provas da robustez e honestidade da
analise;

7. Verificar os resultados através da certificacdo independente de uma terceira

parte” (EVERIS, 2015, p.15).

Além destas vantagens gerais na utilizacdo do SROI, existem outras mais

especificas:
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e Integracdo: apresenta a criagao de valor nas suas componentes econémica,
ambiental e social;

e Transparéncia: faculta nimeros suportados por uma narrativa rigorosa do
processo de apuramento desses numeros;

e Flexibilidade: da feedback ao gestor da intervencdo sobre a sua eficdcia;

e Racionalizagdo: permite alocar os recursos em impactos chave;

e Simplicidade: resume o valor criado para diversas partes interessadas num

Unico indicador claro (4change, (s.d.).

No que diz respeito aos estdgios do SROI, segundo o “Um Guia para o Retorno

Social do Investimento”, a metodologia divide-se em seis fases:
1. Estabelecer o objetivo e identificar os stakeholders

Nesta primeira fase define-se o scope, isto é, o propésito da avaliacdo,
identificam-se os principais intervenientes da intervencdao e estabelece-se quais os
recursos, atividades, métodos de recolha de dados, tempo de intervencdo e tipo de

analise a conduzir.
2. Mapear os resultados

Esta etapa implica a construcao do Mapa de Impacto ou Teoria da Mudanca, isto
é, a planificacdo da intervencao, incluindo os resultados intermédios da mesma,
construida com o envolvimento dos stakeholders, baseada na relagdo entre as entradas,

saidas e resultados.
3. Evidenciar resultados e atribuir valor

De uma forma simplista, esta etapa envolve a recolha de dados que traduzem

resultados que ocorreram e qual o valor destes.
4. Estabelecer impactos

Neste estdgio importa distinguir quais os resultados da mudang¢a que foram,
efetivamente, produto da intervencdo e quais os resultados que surgiriam

independentemente da intervengao, ou seja, calcula-se o real impacto.

5. Calcular o SROI
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Em termos praticos, nesta fase calcula-se o indice de SROI. Ocorre a soma dos
beneficios, a subtracao de qualquer impacto negativo e a comparagado do resultado com

o investimento, testando a sensibilidade dos resultados.
6. Relatar, utilizar e incorporar

Por ultimo, importa relatar aos stakeholders o resultado da avaliacdo, perceber
as suas reagbes face ao mesmo e incorporar os processos SROI na organiza¢do ou
instituicao.

Para este relatdrio e, consequente, avaliagdo do impacto do Modelo de Apoio a
Vida Independente, iremos apenas desenvolver as duas primeiras etapas da

metodologia SROI, correspondendo a fase de diagndstico, como veremos no capitulo

Mapeamento inicial do modelo de avalia¢édo de impacto do CAVI da APPACDM do Porto.
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3. Capitulo Ill - Metodologia de Trabalho: Mapeamento de

Stakeholders, de Resultados e da Teoria da Mudanca

Mediante toda a reflexdo e conceptualizacdo tedrica em torno da deficiéncia, da
explanagao das problematicas de enquadramento em torno do tema, nomeadamente
em Portugal e na cena internacional, ainda que com maior incidéncia no contexto
europeu, da descricdo encorpada do Modelo de Apoio a Vida Independente e da
delineacdo e constatacdo das atividades desenvolvidas no contexto de estagio, eis que
desenvolvemos a metodologia de trabalho. Isto é, este capitulo explica as razdes pelas
quais optamos por desenvolver determinadas metodologias de trabalho,
nomeadamente, a metodologia SROI, os inquéritos, as entrevistas e os estudos de caso,
de forma a alcancar os nossos objetivos propostos, ou seja, auscultar as necessidades e
motivacdes dos stakeholders envolvidos, e estabelecer a Teoria da Mudancga, que servird

de suporte para a continuidade da avaliagao aqui iniciada.

3.1. SROI: Metodologia de Trabalho

Como referimos anteriormente®3, a medicdo de valor social tem como principios
a mensuracdo e comunicacdo do valor social dos outcomes, de forma a provar a
importancia do trabalho desenvolvido, e o uso desta recolha de dados para planear
acoes e objetivos a desenvolver posteriormente, de modo a aplicar os recursos mais
estratégica e efetivamente possivel (Bhatt e Hebb, 2013). Existem diversos instrumentos
gue medem o valor social, de acordo com a Social Asset Measurement (SAM) podem ser
divididos em quatros grupos: outputs framework, outcomes framework, non-monetized
impact framework e monetized impact framework (Ibidem). De salientar que este Ultimo
grupo, que mede impactos a longo prazo e atribui-lhes valores monetarios, enquadra a

metodologia escolhida para este relatério Social Return On Investment.

O SROI “is the only methodology that captures change across the whole

spectrum of the theory of change (input — impact) and provides a monetised ratio”

53 Ver subcapitulo 2.2. Avaliacdo de impactos: uma prética de gestdo do projeto.
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(Banke-Thomas et al, 2015, p.4). Ou seja, € uma metodologia que nos permite apurar de
forma sistematica e detalhada o impacto que o projeto desenvolve, no caso, nos quatro
stakeholders em analise, constituindo, apés terminada a avaliacdo, um importante
contributo para a disseminagao destes resultados na comunidade e para o
reconhecimento do valor que projetos como estes acrescentam as politicas sociais.
Importa salientar que este relatdrio abrange as primeiras duas fases do processo de
avaliacdo: o estabelecimento do alcance da intervencdo e a identificacdo dos
stakeholders e o mapeamento dos resultados, culminando no desenvolvimento da
Teoria da Mudanca, “a set of activities or tools that link your mission to your actions”

(Bhatt e Hebb, 2013, p.5).

A primeira fase a desenvolver tem grande relevo ja que envolve a sistematizacdo
da informacdo que permite descrever o contexto da intervencdo, quem estd envolvido
e como estd envolvido, atribuindo grande importancia na participacdo de todos os
stakeholders. Um dos motivos pelos quais escolhnemos esta metodologia. Segundo
Martins, Fontes, “a investigacdo emancipatdria exige uma profunda reflexdao sobre a
participacdo das pessoas com deficiéncia na definicdo e execucdo da pesquisa, sobre os
métodos a utilizar e sobre o modo como os resultados poderdao contribuir para a

II'

transformacdo social” (Martins et al., 2012, p. 51). Portanto, sendo um projeto que afeta
as pessoas com deficiéncia e implica a concretizacdo dos seus direitos, importava
escolher um instrumento de avaliacdo que permitisse, numa primeira instancia e porque
implicam a populacdo que mais é afetada pelo projeto, apurar quais as necessidades, as
expectativas, as motivacdes das pessoas com deficiéncia. Logo, sdo estas o stakeholder
com maior interesse em auscultar. Sdo também intervenientes de relevo o CAVI, que
além de gerir o projeto, solicitou a monitorizacdo externa subjacente a este relatério, os
Assistentes Pessoais, grupo que move e da corpo ao projeto e os significativos dos
destinatarios, aqueles que, anteriormente ao projeto, prestavam apoio e procuram

nesta solucdo uma ajuda para si também, como veremos na exposicdo dos dados

seguinte.

Ja a segunda fase, que remete para o mapeamento dos resultados, implica a
definicdo detalhada dos outcomes, por cada stakeholder, que, futuramente, deverao ser

tidos em conta para a medigdo do indice de SROI. Envolve ainda a sistematizagdo dos
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recursos mobilizados (inputs) e a relagao entre estes, os outcomes e os impactos para
os stakeholders considerados para avaliagdo. Sobre estes impactos, é pertinente
apontar que ndo sdo apenas abrangidos impactos com valor monetario, sdo também
compreendidos e monetizados impactos sociais, uma vez que queremos perceber
necessidades, motivacdes e satisfacdes dos stakeholders. E ainda nesta fase que
desenvolvemos a Teoria da Mudanga, esta “pode ser definida como um método através
do qual cada um dos stakeholders envolvidos desenvolve uma narrativa sobre os

beneficios que colhe como fruto da sua participacao” (Marques, 2019, p.49).

Assim, entende-se que para este exercicio devemos proceder a recolha de
informacao juntos dos intervenientes diretos do projeto, através, nomeadamente, de
inquéritos, de entrevistas e de andlise de estudos de caso, uma vez que este tipo de
estudo oferece “mais possibilidades de criacdo de um espaco de partilha de poder entre
o investigador e o investigado, em oposi¢do a dualidade sujeito/objeto” (Martins et al.,
2012, p. 51). Esta escolha de métodos deve-se essencialmente a dois fatores,
nomeadamente, a importancia da utilizacdo de uma multiplicidade de metodologias —
gualitativas e quantitativas — como forma de captar as diferentes faces da opressdo e da
exclusdo social a que estdo sujeitas as pessoas com deficiéncia (Martins et al., 2012, p.
51) e, inevitavelmente, por incumprimento de objetivos, ao contexto de pandemia

vivido no decorrer deste trabalho.

Inicialmente, tinhamos planeado realizar entrevistas a equipa CAVI, aos
destinatarios e significativos e realizar uma atividade de focus group com os assistentes
pessoais. Face a suspensdo do estdgio e ao confinamento imposto pela COVID-19,
tivemos de proceder a um ajuste de ferramentas de recolha de dados, uma vez que os
investigadores, “enquanto agentes de mudanca social, tém que ter abertura para se
deixarem tocar e transformar pelo processo de investigacdo. S6 desta forma serd
possivel envolver o movimento de pessoas com deficiéncia no processo de investigacao,

partilhando e devolvendo-lhe o controlo sobre o mesmo (Martins et al., 2012, p. 52).

Desta forma, optamos por incluir os inquéritos online, ainda que conscientes das
dificuldades que surgiriam, uma vez que, parte dos destinatarios do CAVI em analise tem
deficiéncia intelectual, logo o cuidado com a linguagem utilizada e a possibilidade de

resposta com acompanhamento de significativo foram tidas em aten¢ao. No entanto,

69



sendo os destinatdrios os protagonistas deste projeto, optamos por selecionar uma
amostra destes e dos seus significativos e tratar como estudos de caso. Ja a atividade de
focus group com os APs foi também alterada para entrevistas realizadas em formato
online, assim como as entrevistas a equipa técnica. Os dados recolhidos através destes

métodos serdo expostos e analisados nos pontos seguintes.

3.2. Métodos e Técnicas de Auscultacao dos Stakeholders

3.2.1. Inquéritos aos Destinatarios

Como referimos anteriormente, mediante a pandemia da COVID-19, que
despoletou dificuldades de oportunidade na recolha de dados no contexto de estagio,
optamos por desenvolver e incluir na nossa analise inquéritos online>* aos destinatarios
do CAVI. Importa frisar que foram cumpridos todos os aspetos éticos subjacentes a uma
investigacdo, nomeadamente, recolhemos o consentimento informado dos
destinatarios ou representantes legais, onde garantimos anonimato, privacidade,
confidencialidade, participagdo voluntaria e abandono do inquérito a qualquer altura; o
inquérito foi desenvolvido na plataforma Lime Survey, que estabelece protocolo com a
Universidade de Porto e se encripta todos os dados recolhidos; garantimos a ndo

partilha de informacao recolhida e a destruicdo da mesma finda a investigacao.

Dadas as especificidades da nossa amostra, nomeadamente, pessoas com
deficiéncia intelectual, mas por valorizarmos as suas vivéncias no projeto, permitimos a
resposta dos inquéritos com assisténcia dos seus significativos e/ou representantes
legais. Conscientes dos entraves que este método apresenta, a escolha manteve-se pelo
facto de, em contexto de pandemia, representar a forma mais segura de dar
continuidade ao plano de trabalho. Terminado o prazo possivel de resposta ao inquérito,
o mesmo foi fechado e exportado para uma base de dados do software IBM SPSS

Statistics e procedemos a uma analise descritiva da mesma.

54 Para aceder ao inquérito, consultar: https://uporto-

my.sharepoint.com/:b:/g/personal/up201505736 up pt/Ecz6PDSMPhpCvX0JT1P78a8BMuoCp50Zx50p
WUySBdSgWQ?e=KO6ymr
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O inquérito foi organizado para ser de facil compreensao e direto, ainda que com
um numero consideravel de questdes, uma vez que pretendia dar primazia ao modo
como se desenrolavam as atividades dos destinatarios antes e depois de ter assisténcia
pessoal. Posto isto, foram colocadas questdes englobadas na caracterizagao
sociodemografica, de forma a perceber como se constitui a amostra, questdes sobre
atividades da vida doméstica, origem da ajuda nas atividades, se por cuidadores formais
ou informais, regularidades da ajuda prestada antes da assisténcia pessoal e
expectativas em relagdo a assisténcia pessoal. Note-se que no inquérito registamos 30
participacdes, porém 5 questiondrios ndo foram respondidos na totalidade, logo a
amostra é constituida por 25 participantes. De referir ainda que, mediante as
condicionantes colocadas ao longo do inquérito e a possibilidade de auséncia de

resposta, em cada resposta/analise o N pode variar. Apresentamos agora os resultados.

Comecemos pela caracteriza¢cdo sociodemografica, atendendo a tabela 1. Como
ja referimos, o inquérito foi desenhado e pensado para os destinatdrios, porém
colocamos a hipdtese de reposta por parte de outra pessoa em representacao destes,
respondendo sem a sua participagao, ou outra pessoa que registou as respostas em
conformidade com o destinatario. Desta forma, responderam ao inquérito 12
destinatarios, 8 pessoas em representacdo do destinatario, mas sem a sua participacao

e 5 pessoas efetuaram o inquérito juntamente com o destinatario.

Importa perceber as relacGes estabelecidas entre os destinatarios e os seus
representantes, logo, 8 participantes sdo mae/pai>> do destinatario, 4 sdo assistentes
pessoais e 1 é filho/a>®. Estas participacdes s3o decorrentes do tipo de diversidade
funcional dos destinatarios representados, uma vez que, estes 13 representantes®’
responderam que 12 destinatarios tém limitagdes ou alteragcdes das funcdes
cognitivas®®. Destes 12 destinatarios, 9 s3o do sexo masculino e 3 do sexo feminino, com

idades compreendidas entre os 16 e os 35 anos, apresentando a faixa etaria dos 21-25

55 Incluindo sogro/a.

%6 Incluindo enteado/a, filho adotivo/filha adotiva ou genro/nora.

57 Somatério das 8 pessoas em representacdo do destinatdrio sem a participacdo do mesmo e as 5 pessoas
que registaram as respostadas ditadas pelo destinatario.

58 1 destinatédrio com deficiéncia motora teve as suas respostas atribuidas por outra pessoa que n3o o
proprio.
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anos maior representatividade, com 46,2%. Para terminar a analise das participagdes
por representantes dos destinatarios, referir que 9 dos destinatdrios representados tém
um grau de incapacidade diagnosticado no Atestado Médico de Incapacidade Multiuso

igual ou superior a 60%.

Jd no que diz respeito as respostas registadas pelos prdprios destinatarios,
registaram-se 12 participantes, 9 do sexo masculino e 3 do sexo feminino, com idades
compreendidas entre os 20 e os 53 anos, sendo que a faixa etaria dos 31-35 anos
constitui 41,6% das respostas. Atentar que neste caso, a participagao na resposta ao
inquérito foi maior nos destinatdrios com diversidade funcional motora, sendo que 6
afirmaram ter limitagdes ou altera¢des das fungdes motoras, dos quais 5 acumularam
resposta nas limitacées de mobilidade e de manipulacdo devidas a alteracdes
neuromusculares, neuroldgicas e afins>®, e 4 selecionaram limitacdes ou alteracdes das
fungdes cognitivas. Quanto ao grau de incapacidade diagnosticado, 66,7% apresentam
igual ou superior a 60%, justificavel pela maior representatividade de diversidade

funcional motora.

Tabela 1 — Caracterizagdo sociodemografica, segundo as respostas dadas pelos destinatarios

e pelos seus representantes

Respostas pelos Respostas pelos

destinatarios®® representantes®
Sexo
Masculino 9 (75%) 9 (75%)
Feminino 3 (25%) 3 (25%)
Total 12 (100%) 12 (100%)
Idade
[16-20] - 4
[21-30] 2 7
[31-40] 6 2
[41-50] 3 -
50 ou + 1 -
Total 12 (100%) 13 (100%)

Tipo de Deficiéncia

59 2 destinatarios selecionaram exclusivamente estas limitaces.

60 Responderam ao inquérito 12 destinatarios.

61 Responderam ao inquérito 13 pessoas que ndo o destinatdrio, 8 em sua representacdo sem a
participacdo do mesmo e 5 registaram as respostas em conformidade com o destinatario.
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Deficiéncia Intelectual 5(41,7%) 12 (92,4%)

Deficiéncia Motora 7 (58,3%) 1(7,7%)
Total 12 (100%) 13 (100%)
Limitacdes ou alteragdes®

Funcdes cognitivas 4 (33,3%) 12 (92,4%)
Fungdes motoras 1(8,3%) 1(7,7%)
Mobilidade e de manipula¢do devidas a 2 (16,6%) -

alteragdes neuromusculares,

neuroldgicas e afins

Funcdes motoras e mobilidade e de 5(41,5) -
manipulacdo devidas a alteracdes

neuromusculares, neurolégicas e afins

Total 12 (100) 13 (100)
Grau de incapacidade diagnosticado pelo Atestado Médico Multiuso

Até 60% 4(33,3) 3 (25)
Igual ou superior a 60% 8 (66,7) 9 (75)
Total 12 (100) 12 (100)
Relag¢do com o destinatario®

Mae/Pai®* - 8(61,5)
Filho/a® - 1(7,7)
Assistente Pessoal - 4 (30,8)
Total - 13 (100)

Fonte: Autora.

Focando na analise que podemos extrair sobre as atividades desenvolvidas antes
e apods a entrada da assisténcia pessoal, importa estabelecer que as atividades sdo
subdivididas em dois grupos: as atividades da vida doméstica e outras atividades que
implicam, por exemplo, procura e frequéncia no emprego e atividades de cultura, lazer
e desporto. Nas tabelas 2 e 3 apresentamos, respetivamente, o nimero de vezes que
selecionaram a tarefa e a regularidade com que tinham apoio para a mesma antes da
assisténcia pessoal e a regularidade com que tém apoio do assistente pessoal no

momento em que responderam ao inquérito.

Analisando a tabela 2, a primeira constatacdo a fazer é que apenas uma atividade
conseguiu superar a necessidade detetada antes da assisténcia pessoal, a tarefa “pensar

sobre aquilo que sinto”, 7 destinatarios passaram a ter apoio, superando os 5 que

62 Segundo descricdo sugerida no PIAP.

83 Questdo feita no seguimento do preenchimento do inquérito por alguém que no o destinatério.
64 Incluindo sogro/a.

8 Incluindo enteado/a, filho adotivo/filha adotiva ou genro/nora.
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identificaram precisar de ajuda antes. Transversal a todas as pessoas, esta é, no entanto,
uma necessidade muito requisitada pelos destinatdrios e pelos seus significativos, como
poderemos observar na anadlise das entrevistas, uma vez que, por exemplo, na
deficiéncia intelectual, gerir pensamentos e emog¢bes pode ser moroso e notamos
grandes desenvolvimentos neste aspeto. Note-se que nas atividades que consideramos
essenciais, como as tarefas de higiene, a assisténcia pessoal apenas conseguiu
responder de igual forma em lavar o rosto e as maos, visto que 5 pessoas reportaram
precisar de ajuda nessa tarefa anteriormente e reportam agora que essa tarefa foi
colmatada. Todas as outras atividades de higiene, ainda que apresentem apoio
significativo, por exemplo em 10 destinatdrios que selecionaram precisar de ajuda antes
da AP a tomar banho, 6 viram esta necessidade satisfeita. As [restantes] atividades em
gue mais responderam necessitar de apoio foram fazer compras de alimentos, 11,4%,
sair de casa (para visitas, consultas ou transporte de terceiros), 10,7%, e planear
atividades as atividades da semana, 7,4%. Apesar de ndo verem as suas necessidades
totalmente satisfeitas, com o apoio do assistente pessoal, 12,1% dos destinatdrios
conseguiram apoio nas compras, 14% dos destinatarios passaram a ter apoio para ir
visitar alguém e 9,3% planeiam a sua semana com o assistente pessoal. Atente-se que

este apoio é desenvolvido com maior incidéncia, 43,5%, 4 ou 5 vezes por semana.

Tabela 2 — Atividades de Vida Doméstica

Anterior a AP®® Posterior a

AP67
N (%) N (%)
Atividades de Vida Doméstica
Deitar-se e levantar-se da cama 6 (4%) 4(3,7%)
Lavar o rosto e as m3os 5(3,4%) 5(4,7%)
Tomar banho ou duche, incluindo entrar e sair da banheira
10 (6,7%) 6 (5,6%)
ou do duche
Vestir-se ou despir-se, incluindo calcar os sapatos e calcar
, P ¢ P ¢ 9 (6%) 6 (5,6%)
as meias
Ir a casa de banho para usar a sanita 6 (4%) 4 (3,7%)
Aplicar cremes, fazer a barba, depilar e/ou tratar do
12 (8,1%) 5 (4,7%)

cabelo

66 Responderam a esta questdo 25 participantes.
67 Responderam a esta quest3o 25 participantes.
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Comer, incluindo mastigar, engolir, levar os alimentos a

. 6 (4%) 5(4,7%)

boca ou cortar os alimentos
Tratar da medicagdo ou fazer curativos 12 (8,1%) 6 (5,6%)
Deslocar-se dentro de casa 3 (2%) 2 (1,9%)
Subir e descer escadas 6 (4%) 2 (1,9%)
Sair de casa, por exemplo, para ir visitar alguém conhecido

. . . . . 16 (10,7%) 15 (14%)
ou ir ao médico ou ir levar/buscar terceiros (filhos)
Fazer as compras de alimentos, incluindo escolher o que
quer comprar, levar as compras e depois arrumar as 17 (11,4%) 13 (12,1%)
compras
Fazer a limpeza da casa e/ou tratar da roupa 10 (6,7%) 6 (5,6%)
Tratar da papelada e/ou pagar as contas 11 (7,4%) 9 (8,4%)
Planear as atividades da semana 11 (7,4%) 10 (9,3%)
Pensar sobre aquilo que sinto 5(3,4%) 7 (6,5%)
N3o precisava de ajuda/ndo quis ter apoio para nenhuma 4(2,7%) 2 (1,9%)

destas atividades

Ajuda para as

Regularidade

atividades®® da AP%
Regularidade das Atividades da Vida Doméstica
Sempre que precisava/preciso 9 (45%) 3(12%)
Todos os dias da semana 9 (45%) 3(12%)
4 a 5 vezes por semana - 10 (43,4%)
2 a 3 vezes por semana 1 (5%) 4 (16%)
1 vez por semana 1 (5%) 3(12%)

Fonte: Autora.

Por sua vez, como referimos, a tabela 3 apresenta outras atividades

desenvolvidas na trajetdria do destinatario, que potenciam o seu papel numa sociedade
gue urge a sua participacdo. Destacamos essencialmente duas atividades que, além de,
anteriormente a AP necessitarem de mais apoio, sdo as atividades que registaram maior
frequéncia de apoio: em atividades culturais, de lazer de desporto passaram a ser
apoiados 17 destinatarios e no exercicio dos direitos e deveres de cidadania 21,5% dos
destinatarios conseguiram apoio. Isto prende-se com a grande necessidade de
desenvolver atividades ao ar livre e outras que remetem para um aumento da qualidade
de vida dos destinatarios, estas s3ao grandes preocupacbes destes e dos seus
significativos que, como poderemos constatar na analise das entrevistas, revelam que

se sentem muito sozinhos e excluidos das mais diversas tarefas comuns na sociedade,

68 Responderam a esta questdo 20 participantes.
69 Responderam a esta quest3o 23 participantes.
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pelo facto de ndo terem apoio para desenvolverem os seus gostos, direitos e deveres. E
de salientar, até porque, veremos de seguida através de relatos dos destinatdrios, o
acesso a assisténcia pessoal permitiu uma significativa frequéncia de formacdes
profissionais e procura ativa de emprego, constituindo assim, cada uma, 10,8% das
necessidades satisfeitas pelo apoio. Também aqui se constata que ha uma maior
regularidade no apoio 4 a 5 vezes por semana, com 10 destinatdrios de um total de 24

a usufruir deste horario.

Tabela 3 — Outras atividades™

Anterior a AP Posterior a AP
N (%) N (%)
Outras atividades
Atividades no meu local de trabalho/ no local 9 (14,5%) 9(13,8%)
onde faco voluntariado
Frequéncia de formacao profissional 5(8,1%) 7 (10,8%)
Frequéncia de ensino superior e de investigagao 3(4,8%) 1(1,5%)
Atividades culturais, de lazer e desporto 14 (22,6%) 17 (26,2%)
Procura ativa de emprego 9 (14,5%) 7 (10,8%)
Participacdo nas minhas redes de relagbes 8 (12,9%) 9 (13,8%)
pessoais (fazer amigos, conversar com amigos,
estar com outras pessoas)
Exercicio dos meus direitos e deveres de 12 (19,4%) 14 (21,5%)
cidadania
N3o precisava de ajuda/N&o quis ter apoio para 2 (3,2%) 1(1,5%)
nenhuma destas atividades
Ajuda para as Regularidade da
atividades”™ AP”?
Regularidade das atividades
Sempre que precisava/preciso 11 (52,4%) 3(12,5%)
Todos os dias da semana 7 (33,3%) 4 (16,7%)
4 a 5 vezes por semana - 10 (41,7%)
2 a 3 vezes por semana - 4 (16,7%)
1 vez por semana 3 (14,3%) 3(12,5%)

Fonte: Autora.

70 Responderam a esta questdo 25 participantes.
71 Responderam a esta questdo 21 participantes.
72 Responderam a esta quest3o 24 participantes.
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Como ultimo ponto a destacar da analise das duas tabelas supracitadas, nota-se
que o apoio ainda nao é suficiente. Num modelo satisfatdrio e digno, que respeite os
direitos e necessidades das pessoas com deficiéncia, as regularidades do apoio acusadas
em sempre que preciso ou todos os dias teriam valores mais elevados. O que se verifica
é que se foi distribuindo o apoio pelos destinatarios, uma vez que, como iremos
constatar através de relatos de todos os stakeholders, esta € uma necessidade que ainda
ndo estd colmatada, seja porque nao existem APs suficientes, seja porque é moroso
conciliar todos os horarios ou porque ndo é possivel usufruir de apoio 24 horas, 7 dias
por semana. Isto implica que os cuidadores informais, ainda que menos
sobrecarregados, segundo relatos dos mesmos, continuam a ter que suprimir
necessidades dos seus significativos, como se pode analisar pormenorizadamente no
Anexo 12. Ainda sobre esta questdo dos cuidadores informais, de realcar que se observa
a feminizacdo dos cuidados (Fontes, 2016), uma vez que na pergunta sobre quem
prestava apoio nas atividades antes de ter AP, 14 participantes’? afirmaram ser a mae
ou o pai a prestar esta ajuda, comprovando pelo facto de todos os significativos
analisados no estudo de caso sdo do sexo feminino e uma parte significativa dos

destinatarios provém de familias monoparentais’4, geridas pela mie.

Para terminar a andlise descritiva aqui desenvolvida, a ultima questdo dos
inquéritos a ter em conta remete para as expectativas em relacdo ao apoio, que
podemos observar detalhadamente na tabela 4. Desta forma, percebemos que as
maiores expectativas residem, como seria de esperar face aos dados ja aqui relatados,
no desenvolvimento de atividades de cultura, lazer e desporto (que tém sido
gradualmente satisfeitas como vimos), desenvolvimento de competéncias ao nivel das
deslocacgbes, sendo esta atividade muito direcionada para os destinatarios com
deficiéncia intelectual (como constataremos nos pontos seguintes) e, com o mesmo
nivel de expectativa, as atividades que remetem para o desenvolvimento de redes de
apoio e de competéncias ao nivel da tomada de decisdo, ligados ao exercicio dos direitos

e deveres. As expectativas colocadas nestas duas ultimas situacdes demonstram

3 Ver anexo 12.
74 Ver caracterizacdo sociodemografica dos destinatdrios do CAVI no subcapitulo 1.2. O Projeto-CAVI,
Capitulo I1.
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comportamentos relacionados com a autodeterminagao caracteristica do paradigma da

vida independente, o que é relevante e poderad indicar algum conhecimento do mesmo.

Tabela 4 — Expectativas em relagdo ao apoio

Expectativas em rela¢io ao apoio”® N (%)
Ser independente nos cuidados pessoais 10 (8,1%)
Desenvolver competéncias ao nivel das atividades domésticas 10 (8,1%)
Desenvolver competéncias ao nivel das desloca¢des 14 (11,4%)
Desenvolver competéncias ao nivel da mediacdo da comunicacao 9(7,3%)
Ter apoio para realizar a minha atividade profissional 8 (6,5%)
Ter apoio para frequentar formagdes profissionais 6 (4,9%)
Desenvolver atividades de cultura, lazer e desporto 16 (13%)
Ter apoio na procura de emprego 9(7,3%)
Desenvolver novas amizades e desenvolver as minhas relagdes 12 (9,8%)
Desenvolver competéncias de participacao e cidadania 10 (8,1%)
Desenvolver competéncias ao nivel da tomada de decisao 12 (9,8%)
Ser capaz de explicar o que sinto a.(5,7%)

Fonte: Autora.

3.2.2. Entrevistas

De forma a auscultar cuidadosamente as necessidades e expectativas dos
stakeholders, para melhor desenharmos a Teoria da Mudanca do projeto, optamos por
realizar entrevistas e estudos de caso. Este subcapitulo remete para as entrevistas
conduzidas a equipa técnica e aos assistentes pessoais do CAVI da APPACDM do Porto e

como sdo constituidas estas equipas de trabalho.

Primeiramente importa refletir, ainda que concisa e sucintamente a importancia
de utilizar um método de investigacdo como as entrevistas. Estas implicam um
“processo preliminar que se revela indispensavel quando o investigador se encontra
perante uma situacdo a «desbravar»” (Lessard-Hébert et. al.,, 1990, p. 161).
Enquadradas na metodologia qualitativa, que permite “investigar os fendmenos em
toda a sua complexidade” (Bogdan e Biklen, 1994, p.16) e compreender o significado

que os entrevistados conferem as suas vivéncias, as entrevistas apresentam pormenores

7> Responderam a esta quest3o 25 participantes.
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descritivos das trajetérias dos individuos (Quivy & Campenhoudt, 2005). Neste método
o investigador dispGe de um guido com perguntas direcionadas, porém ndo o segue
rigidamente, o primado é dado ao “sentido que os actores d3do as suas praticas e aos
acontecimentos com os quais se véem confrontados: os seus sistemas de valores, as
suas referéncias normativas, as suas interpretacdes de situacdes conflituosas ou ndo, as
leituras que fazem das préprias experiéncias” (Ibidem, p.193). O trabalho desenvolvido
aqui envolve ainda uma andlise de contelddo subjacente a estas entrevistas, uma vez
que esta técnica “oferece a possibilidade de tratar de forma metddica informacgdes e
testemunhos que apresentam um certo grau de profundidade e complexidade” (Ibidem,
p.226). Por estas fundamentacgdes tedricas é que optamos por realizar entrevistas, de
modo a conhecer como os entrevistados experienciam e sentem o MAVI e fundamentar

0 nosso diagndstico do projeto, no préximo capitulo.

Note-se que as entrevistas foram desenvolvidas ja em contexto pandémico, apds
o término do estagio, tendo sido realizadas online, via plataforma zoom. Para principios
e esclarecimentos éticos, foram enviados via email, consentimentos informados a todos
os membros da equipa e assistentes pessoais, onde se pedia a colaboracdo numa
entrevista individual, voluntaria, andnima, confidencial, gravada, sendo que os dados
recolhidos servem apenas para fins académicos e que serdo destruidos findada a
investigacdo. Nos proximos subcapitulos apresentamos breves descricdes
sociodemograficas da equipa do CAVI e dos assistentes pessoais, a andlise concreta e
aprofundada das entrevistas encontra-se no capitulo IV onde desenvolvemos o plano de

avaliacdo do projeto.

3.2.2.1. Equipa CAVI

A equipa técnica do Centro de Apoio a Vida Independente da APPACDM do Porto
é constituida por 3 membros, sendo dois do sexo feminino e um do sexo masculino. As
areas de formacdo sdo Psicologia, Servico Social e Economia e Gestdo de Recursos
Humanos. Na constituicdo desta equipa importa ressalvar um aspeto importante
desenho no projeto e que foi tido em conta aquando da sua formacdo. No ponto 4 do
249 Artigo do Decreto-Lei 129/2017 de 9 de outubro institui-se que “A constituicdo da

equipa do CAVI deve, preferencialmente, privilegiar a integracao de pessoas com
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deficiéncia”. Esta equipa é formada por dois membros com diversidade funcional,
cumprindo o requisito supracitado. Salienta-se este aspeto pois um destes membros
afirma ter conhecimento que em outros CAVI ndo se tem em atencdo este aspeto, o que
é contraproducente em relagdo ao paradigma da vida independente e,

consequentemente, ao trabalho desenvolvido por esses mesmos CAVI.

3.2.2.2. Assistentes Pessoais

No que diz respeito aos assistentes pessoais, dado o contexto pandémico vivido
na altura da recolha de dados e com receio de ndo conseguirmos realizar entrevistas
com os destinatarios e significativos por forma a garantir uma robusta panéplia de
dados, consideramos pertinente entrevistar todos os colaboradores que estavam no
ativo, no caso, 19 assistentes pessoais. Como referido, enviamos email com o pedido de
colaboracdo e respetivo consentimento para uma entrevista individual, online,
voluntaria, andénima e gravada, sendo que os dados recolhidos, mais uma vez, tém

apenas o propdsito académico e serdo destruidos terminada esta investigacao.

Deste modo, a nossa amostra é constituida por 16 assistentes pessoais, 15 dos
quais foi possivel realizar entrevista, tendo 1 assistente pessoal preferido enviar as suas
respostas de forma registada. Consideramos validas as respostas, uma vez que iam ao
encontro do que se esperava na entrevista e, por isso, contabilizamos na nossa amostra.
Assim, a nossa dimensdo da amostra é de 16 assistentes pessoais, dos quais 4 sdo do
sexo masculino e 12 sdo do sexo feminino. Mais uma vez, constamos a ja muito teorizada
feminizacdo dos cuidados e da predisposicdo da mulher para assumir empregos que
envolvem o cuidado com os outros (Fontes, 2016). Este grupo, como alias a grande
maioria que testemunhamos ao longo da fase de acompanhamento do projeto, é
maioritariamente jovem, sendo que 8 assistentes tém idades compreendidas entre os
24 e os 30 anos. Como ja referimos anteriormente, o CAVI da APPACDM do Porto da
preferéncia a quem possui formacdo no ensino superior, logo todos os assistentes
pessoais possuem graus académicos, como podemos constatar no anexo 11, com
excecdo de um assistente que possui o 122 ano, mas considerando a significativa
experiéncia com a deficiéncia, foi admitido. Importa refletir sobre estes dados relativos

a idade e a formagdo. Sendo um grupo maioritariamente jovem e praticamente recém-
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formado, especialmente ligado a areas sociais ou jd com experiéncia anterior com a
diversidade funcional de relevo, ha uma maior tendéncia em aderir a projetos novos,
ainda que, por vezes, com condi¢des de trabalho que ndao sdo as mais satisfatérias, como

relatam os préprios e veremos na analise.

Para terminar esta breve andlise, destacar que 14 destes assistentes fizeram a
formacgao de assistente pessoal na APPACDM do Porto, sendo que os dois restantes
fizeram com outros CAVI. Estas alteracdes sdao de relevo e notérias na avaliacdo feita a
formacao inicial, uma vez que, por exemplo, sendo o CAVI da APPACDM do Porto
direcionado para a deficiéncia intelectual, a sua formacao incidiu sobre esta diversidade
funcional, enquanto que, como iremos constatar, com os outros assistentes a formacao

nao se desenrolou da mesma forma.

3.2.3. Estudos de Caso

Neste subcapitulo abordamos o método de estudos de caso, sustentamos a
escolha pelo mesmo para integrar esta investigacdo e, nos pontos seguintes,
apresentamos os estudos de caso que desenvolvemos. Deste modo, como ja
mencionamos, um dos objetivos desta investigacdao é analisar em profundidade o
impacto do projeto-piloto MAVI. Ora, um estudo de caso deve ser aplicado quando se
pretende responder a objetivos como este, isto €, compreender, mais uma vez, em
profundidade, os individuos, as suas especificidades, problemas particulares ou
situacdes Unicas (Patton, 1990). Os estudos de caso, ainda que com especificidades,
focam em contextos da vida real (Yin, 2018) e trazem consideraveis vantagens,

nomeadamente,

“it enables the researcher to gain an holistic view of a certain phenomenon or series of
events and can provide a round picture since many sources of evidence were used”

(Noor, 2008, p.1603).

Assim, importa, ainda, mencionar duas caracteristicas que sdo imprescindiveis
num investigador que assuma este tipo de métodos de investigacao qualitativa: empatia
e flexibilidade. Empatia remete ndao s6 para um envolvimento ativo do investigador,

como para uma postura honesta em relacdo as finalidades da investigacao, obrigando-
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o0 a explicar todo o processo inerente a pesquisa (Patton, 1990). Por exemplo, os casos
de estudo aqui apresentados sdao sustentados com dados recolhidos em entrevistas,
logo, aquando a realizagcdo destas, tivemos especial cuidado em sublinhar aos
destinatdrios e aos seus significativos para ndo responder a qualquer pergunta que nao
se sentissem confortaveis para, em alertar para o tipo de questdes que seriam colocadas
e em informar que todas as informagdes partilhadas sdao confidenciais e anénimas e,
apesar de gravadas, serdao destruidas no final desta investigacdo. Quanto a flexibilidade,
esta caracteristica esta subjacente a uma postura de total abertura da parte do
investigador para ajustar a sua pesquisa a situacdes que se desencadeiam durante a
recolha de dados (lbidem, 1990). Também aqui sentimos esta necessidade, dai a
incluirmos nesta nota tedrica. Segundo Fernando Fontes, as entrevistas representam
uma “técnica de recolha de dados [que] restitui as pessoas com deficiéncia o poder
sobre as suas palavras e a possibilidade de eliminar ou alterar as suas declara¢des
iniciais” (Martins et al., 2012, p. 51-52), logo, quando comecamos a entrevistar
destinatdrios, particularmente destinatdrios com diversidade funcional intelectual,
procuramos sempre, mais do que trabalhar para a pesquisa, perceber as reais
expectativas e motivacdes dos entrevistados em integrar num projeto como o que
analisamos, principalmente quando sdo os destinatdrios que tém saido mais

prejudicados com a auséncia de politicas sociais que fagam cumprir os seus direitos.

Por ultimo, referir como constituimos os estudos de caso. Primeiramente realcar
gue era objetivo inicial entrevistar todos os destinatarios, tantos quantos quisessem
colaborar neste estudo, pois sdo estes os protagonistas deste modelo. Porém, face a
crise pandémica gerada pela COVID-19 e as medidas de seguranca e protecdo que
tivemos que adotar, decidimos selecionar casos que fossem representativos da
totalidade de destinatarios que estavam inscritos no projeto na altura da recolha, dai

optarmos também pelos estudos de caso, uma vez que

“can be useful in capturing the emergent and immanent properties of life in
organizations and the ebb and flow of organizational activity, especially where it is
changing very fast (...) also allow generalizations as that result of findings using multiple

cases can lead to some form of replication” (Noor, 2008, p.1603).
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Deste modo, feita a andlise de processos dos destinatarios e a sua caracterizagao
sociodemografica’®, escolhemos como critérios para deduzir a nossa amostra os
seguintes: idade, género, tipo de deficiéncia, grau de incapacidade, composicdo do
agregado familiar e disponibilidade do significativo (pessoa que prestava maior apoio
antes da assisténcia pessoal) em participar no estudo de caso. Portando, de 30
destinatarios com PIAP ativo, reduzimos a nossa amostra a 6 destinatarios e,
consequentemente, a 6 significativos. Entramos em contacto com estes, via email, a
solicitar a colaboragao na presente investiga¢cdo. Sublinhar que as entrevistas foram
realizadas entre agosto e setembro de 2020, numa fase em que a pandemia da COVID-
19 estava, em termos de saude publica, controlada. Assim, mediante a tomada de todas
as regras de seguranca e protecao direcionadas pela DGS, sugerimos a realizacdo destas
entrevistas no contexto domiciliario. Sendo que desta escolha advém também o facto
de estas entrevistas possuirem um caracter muito pessoal e intimo da vida e trajetéria
dos participantes, logo consideramos que a realizacdo das mesmas deveria ser no

conforto do lar dos participantes, ressaltando também os principios do paradigma da VI.

Dada a grande adesdo ao nosso pedido de colaboracdo, conseguimos realizar as
entrevistas aos destinatdrios e significativos selecionados, sem necessitar de gerar nova
amostra, o que revela interesse dos mesmos em dar conta das suas necessidades e
motivacOes face ao projeto, o que, naturalmente, agradecemos. Apresentamos de
seguida uma genérica descricdo dos casos e, mais tarde, no Capitulo IV analisaremos em
detalhe as entrevistas conduzidas com estes participantes, constituindo dados para o

diagnodstico do projeto e para a (desejada e planeada) Teoria da Mudanca.

3.2.3.1. Destinatarios

No decorrer do trabalho descrito anteriormente, eis que este subcapitulo tem
como intuito dar a conhecer a nossa amostra de estudos de caso. Como referimos,
obtivemos esta amostra pelos critérios idade, sexo, tipo de deficiéncia, grau de

incapacidade diagnosticado pelo Atestado Médico Multiuso e pela constituicdo do

76 \Ver Ponto 2.1.2. O Projeto CAVI.

83



agregado familiar. A andlise do teor extraido das entrevistas constara, de forma
pormenorizada no capitulo IV, especificamente no subcapitulo Plano de Avaliagdo de

Impactos.

Note-se que, esta experiéncia de estagio permitiu ganhar conhecimentos e
perceber que realmente o investigador tem que se adaptar a todo o contexto e, neste
caso, adotar uma postura empatica. Isto é, entrevistar pessoas com diversidade
funcional intelectual foi, para a autora, um desafio que exigiu preparacdao, de modo a
colocar sempre o entrevistado na posicao mais confortdvel possivel, afinal, é o nosso
elemento-chave. Por exemplo, cuidado em ajustar a profundidade da questdo, perceber
se a questdo deixava o entrevistado desconfortdvel e, se sim, avancgar, desenvolver
ferramentas de referéncias concretas, sendo que estas servem para “make interviews
more accessible for less articulate respondents, as they can provide prompts and words”

(Hollomotz, 2018, p.158).

Posto isto, consideramos pertinente apresentar a tabela 5, espécie de cartdo de
identificacdo dos destinatdrios entrevistados, onde reunimos estas caracteristicas. Por
razGes implicitas de confidencialidade e anonimato, optamos por designar os

destinatarios como Dest. seguidos de um numero atribuido.

Tabela 5 — Caracterizagdo sociodemografica dos destinatarios

Diversidade Grau de .
Dest.ID Idade Sexo . ) Agregado familiar
Funcional Incapacidade

Dest.1 22 Feminino Motora 85% Familia monoparental
Dest.2 23 Masculino Intelectual 60% Familia nuclear
Dest.3 22 Masculino Intelectual 60% Familia nuclear
Dest.4 54 Feminino Motora 83% Familia monoparental
Dest.5 30 Feminino Intelectual 60% Familia nuclear
Dest.6 30 Masculino Motora 70% Familia informal

Fonte: Autora.

Como podemos constatar na tabela supracitada, a nossa amostra revela ser de
facto representativa do CAVI em analise, uma vez que os 6 destinatdrios se distribuem

igualmente em termos de sexo, tipos de diversidade funcional e graus de incapacidade.
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Sendo a totalidade dos destinatdrios um grupo maioritariamente jovem?’’, também aqui
ha uma maior incidéncia dessas idades, no entanto, consideramos relevante ter um caso
de pelo menos um destinatario com maior idade para, além de representativo, tentar
perceber se existem diferengas subjacentes. De seguida apresentamos apenas uma
breve descricdo da trajetéria de vida de cada um destes destinatarios, sendo

posteriormente pormenorizada no capitulo IV.

A Dest.1 provém de uma familia monoparental, vivendo com a avé e uma amiga
muito préxima que presta apoio a ambas. Cresceu no seio de uma familia onde o amor
e o cuidado com o préximo sempre falaram mais alto: “souberam dar-me os mecanismos
e depois dizer agora és tu, vai, forga! (...) deram-me amor, ferramentas e alicerces e eu
cresci” (Dest.1). Na altura da entrevista, a entrevistada estava a frequentar o curso de
Ciéncias da Comunicacdo, o “curso dos meus sonhos” como a propria manifesta.
Destacamos a trajetdria escolar, onde a entrevistada faz uma reflexdo sobre a

discriminacdo que se vive em contexto escolar:

“as criangas ndo estdo educadas para a diferencga (...) na infdncia ndo criei grandes lagos
(...) as pessoas estavam comigo quando ndo tinham nada para fazer (...) que ninguém

diga que hd uma escola inclusiva porque ndo hd” (Dest.1).

Demonstra grande conhecimento do paradigma da Vida Independente, fruto da
forca que detém para a luta e reivindicacdo dos seus direitos, considerando-se “uma

pessoa com diversidade funcional que foge dos padrées, disruptiva” (Dest.1).

O Dest.2 revela que é um atleta medalhado, modelo e frequenta um curso de
restauracdo, estando, a data da entrevista, a realizar um estdgio num restaurante do
Porto, sendo o responsavel pela limpeza da loica, o que referiu com satisfacdo. Quando
guestionado sobre memédrias de infancia, refere que tem “boas recordagdes de inféncia
e de amizade”. Sobre o seu percurso escolar, refere que sempre teve boas notas e
terminou o 92 ano de escolaridade, estd a tirar o referido curso de restauracao para ter

equivaléncia ao 122%ano. O seu agregado familiar é caracteristico de uma familia nuclear.
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O Dest.3 é proveniente de uma familia nuclear, sendo filho Unico. Na altura da
escola relata que “tinha sé alguns amigos, mas dava-me bem com toda a gente. Andei
até ao 92 ano e gostei muito da escola”. Apresenta um percurso significativo ao nivel
curricular, uma vez que, a data da entrevista, conta com dois estdgios concluidos. Conta-
nos que é filho Unico e tem uma boa relacdo com os pais, “o amor de mde é aquele amor

que (esboga um sorriso), ndo é?”.

“A minha vida foi criar os filhos, trabalhar, ter uma vida independente completamente”
é assim que comeca a entrevista com a Dest.4, matriarca de uma familia com quatro
filhos. Relata-nos uma trajetéria de vida “perfeitamente normal, eu era auténoma,
conduzia, fazia tudo, era extremamente dindmica (...) nunca dependia de ninguém e

agora dependo de toda a gente”.

Sobre a sua vida quotidiana, a Dest.3 realca que tem uma profissdo: “jd trabalho,
sou auxiliar numa cantina, vejo o que falta nas mesas, o que é preciso, o que ndo é

preciso e gosto muito”. Conta-nos ainda que estudou até ao 92 ano e tem dois irmaos.

O Dest.6 é o ultimo entrevistado nesta andlise. Comeca por relatar o processo
recente de diagndstico da diversidade funcional, ocorrido imediatamente antes do inicio
de uma vida em conjunto com a companheira, namorada de tempos de faculdade, e as
implicacGes subjacentes. Comecou a sentir que iria precisar de maior apoio e a
companheira ndo podia corresponder porque “trabalhava a tempo inteiro. Na altura
estava a fazer um curso a tempo inteiro, mas com o passar dos meses e com a
progress@o, comecei a perceber que ia precisar de auxilio para atividades bdsicas”.

Tomou conhecimento do projeto e “achei por bem candidatar-me”.

3.2.3.2. Significativos dos Destinatarios

No processo de dimensionar a nossa amostra para os estudos de caso, além das
caracteristicas inerentes e ja referidas, para considerar o destinatario valido para
amostra, verificamos se o significativo, isto é, a pessoa que prestava apoio
anteriormente a entrada no projeto, estaria disponivel para participar na presente
investigacdo. Na mesma ldgica apresentada para os destinatarios, também aqui iremos

fazer uma breve descricdo das caracteristicas sociodemograficas dos significativos,
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aprofundando, mais tarde neste relatdrio, o teor das entrevistas. Também aqui, os

participantes assumirao a designacao Sig.

Em primeiro lugar, constatar que todos as entrevistadas sdao do sexo feminino, o
que comprova a, ja documentada neste relatério, feminizagdo dos cuidados (Fontes,
2016). De realgar ainda que das 6 entrevistadas, 3 sdo maes dos destinatarios, ou seja,
como ja tinhamos visto na analise dos inquéritos online, nomeadamente, na
representacdo do destinatario, também aqui percebemos como o papel de cuidador é,

maioritariamente, atribuido a mae (Pinto, 2011).

A primeira entrevistada apresenta um sentido muito critico e uma formacao
global em psicologia evolutiva e pedagogia, relata-nos uma trajetdria de vida dedicada
ao cuidado dos outros, “hd 44 anos que assumi tarefas, em substituicdo de uma irmd
minha (...), ndo queria vir para a cidade, mas por uma situacéo de amizade, em apoiar a
familia, fui ficando, fui ficando e é de facto uma relagdo muito intrinseca familiar”.
Conta-nos que estudava em hordrio péds-laboral, assumia papéis sindicais e
catequéticos, “jd estava com estes compromissos todos quando surgir esta melga
[esboca um sorriso carinhoso] (...) onde eu fosse, ela ia. Estou com ela desde o primeiro
ano de vida, agora tem 22 anos!”. Desta relacao entre a entrevistada e a destinataria
retiramos dois aspetos essenciais: a despoleta do sentido critico e o envolvimento ativo
na sociedade da Dest.1, uma vez que a Sig.1 relata que “ndo sei se foi influéncia minha,
mas é evidente que tem muita forma de ser, e ela estd convencida e diz “foste tu que me

”n

ensinaste a ser assim Isto mostra-nos que, quando os cuidadores ja tém um
background de conhecimento, ainda que nem sempre consciente, de dindmicas
subjacentes ao paradigma da vida independente, a transmissdo desses conhecimentos
para os destinatarios concretizasse numa maior vontade e sentimento de pertenca na
comunidade; e a sobrecarga sentida por aqueles que cuidam, assumindo papéis que
deveriam ser suportados por outros intervenientes, “estes ultimos anos tém sido muito

cansativos (...) sobretudo depois da [perda da] mde, comecei a ficar aqui porque é muito

dificil encontrar alguém que assuma estas situa¢ées”.

Esta argumentacdo também foi muito visivel na entrevista a Sig.2. Uma mae de

dois filhos, com formagdo em Psicologia da Educagdo e com grande envolvimento na
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comunidade e na luta pela inclusdo das pessoas com deficiéncia, no caso do Dest.2,

deficiéncia intelectual:

“as dificuldades ainda sdo as mentalidades {(...) existem pessoas que ndo acreditam,
olham para ele e véem um rétulo, acabou, ndo vale a pena existir. Acho que isto tem
melhorado, tem, tenho que dizer a verdade, mas isto é muito a custa da luta dos pais,
tanto que pertenca a uma associagdo onde o nosso trabalho é dar a apoio a familias, dar
a¢bes de sensibilizagdo, procura de emprego, tentamos de alguma forma ajudar! E &
custa de muitos pais que se tem feito intervengdo, que conseguimos alterar leis e um

maior apoio a vida independente” (Sig.2)

Esta percecdo e consciéncia do paradigma da vida independente por parte desta
mae, e restante nucleo, também foi notada pela equipa técnica que, na avaliacdo de
necessidades e expectativas do destinatario frisou uma “familia unida, com pais
concordante e conscientes das necessidades e potencialidades do destinatario,
constituindo um contexto sociofamiliar favoravel ao paradigma da VI”. Referir que
tivemos acesso a esta informacdo através da leitura e andlise dos processos dos

destinatarios.

A entrevistada Sig.3, mde do Dest.3, com formacdo em contabilidade, conta-nos
gue teve a preocupacdo de trabalhar mais a partir de casa com o decorrer da pandemia
da COVID-19, de forma a passar mais tempo com o filho, que descreve como “acessivel
com todos, desde o tempo de escola, onde nunca teve problemas com os miudos porque
também ndo interagia muito da mesma forma”. Salienta a persisténcia, em tenra idade,
do filho em continuar na escola, ainda que nem sempre com a inclusdo desejavel. O
cenario mudou com a “passagem da adolescéncia, isso mexeu muito com o sistema dele,
como com todos mexe, mas como ele ndo entendia muito o que se passava com ele,
mexeu muito”. Esta familiar revela grande preocupacdo com a rede de suporte do
destinatario, dai ter ingressado no projeto, “o que eu sinto e torna-me mais, pronto,
assim mais coisa, é ele nunca ter tido amigos, ninguém que se interessava por ele e acho

que ele sente falta disso”.

Por sua vez, a entrevistada Sig.4, ao contrdrio das entrevistadas apresentadas

até ao momento, é filha da destinataria. Trabalha como administrativa, vive com o
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marido e dois filhos. Ndo vive com a mae. Neste caso, a prestacao de cuidados é dividida,

essencialmente, entre 3 filhos da Dest.4:

“da parte da manhd temos cd alguém pago por nds porque a minha mde ndo pode estar
sozinha nunca, estd numa fase avan¢ada em que estd extremamente dependente.
Depois tem a AP da parte da tarde. Neste momento sentimos necessidade de colocar
alguém no hordrio noturno. O meu irmdo que mora cd, estuda. Portanto levantar-se 5,
6, 7 vezes por noite, vai ingressar no mercado de trabalho e é impensdvel, é
humanamente impossivel ter que passar a noite acordado e ir trabalhar no dia seguinte”
(Sig.4)
Nesta entrevista contamos ainda com um breve testemunho de um dos filhos da
destinataria que também participa na dindmica familiar, ainda que apenas ao fim de
semana, uma vez que se encontra a estudar fora da drea de residéncia. Consideramos

importante incluir o seu testemunho:

“alguém que consiga suprir as suas necessidades e foi o que aconteceu aqui com a AP.
Permite a mim e aos meus irmdos termos uma vida e sabermos que ela consegue
suprimir as necessidades da minha mde. O apoio nunca é suficiente, s cobre uma parte
do dia, depois hd a parte da noite.... E cansativo, ajuda, mas ndo cobre as necessidades
todas. Tenho receio de ndo conseguirmos satisfazer todas as necessidades da minha mée

que permita uma vida digna”.

Ainda que nem sempre presente, o filho demonstra conhecimento do paradigma
da VI e sente, como a generalidade dos significativos entrevistados, como poderemos
analisar posteriormente, grande preocupacdo com a satisfacdo das necessidades da
destinataria. Neste caso presenciamos uma forte reestruturagao familiar em funcao das
necessidades emergentes da condicdo da mae, constituindo um suporte emocional

muito forte.

A Sig.5 é recém-reformada da area do Servico Social, onde relata uma vasta
experiéncia. E casada, tem 3 filhos, dos quais a Dest.5 é a mais nova. Recorda que

quando foi confrontada com a condicdo da filha, aos 35/36 anos, inicialmente,

“ndo foi facil de aceitar, embora também tive logo consciéncia porque no meio do acaso,

ndo tinha tido uma ligag¢do direta, mas achava que tinha sorte dentro daquilo que era,
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das potencialidades que podia ter, falaram muito da estimulagdo precoce e eu

preocupei-me com isso”.

A ultima entrevistada tem uma relagao de companheirismo com o Dest.6. Tinha
vindo para o Porto fazer o mestrado, dado que é formada em andlises clinicas, quando
conheceu o companheiro. Apds o inicio da relagdo, e porque também tinha esse desejo,
aproveitei esta oportunidade e comecou a viver, primeiro, sozinha e, atualmente, com
o namorado. Refere que é “filha unica, tenho relacGo proxima com os meus pais e avo,
0 meu nucleo duro é esse”. Este caso é particularmente interessante para perceber como
um diagnéstico dita um projeto de vida de um casal jovem. Como vamos analisar numa
fase posterior deste relatério, o facto deste casal ndo ter tido acesso a assisténcia
pessoal desde inicio, devido aos acontecimentos decorrentes da diversidade funcional
do destinatario, levou a suspensado determinados planos de vida, para se ajustarem as

condicionantes emergentes do diagndstico.

No processo de dimensionar a nossa amostra para os estudos de caso, além das
caracteristicas inerentes e ja referidas, para considerar o destinatario vélido para
amostra, verificamos se o significativo, isto é, a pessoa que prestava apoio
anteriormente a entrada no projeto, estaria disponivel para participar na presente
investigacdo. Na mesma ldgica apresentada para os destinatarios, também aqui iremos
fazer uma breve descricdo das caracteristicas sociodemograficas dos significativos,
aprofundando, mais tarde neste relatdrio, o teor das entrevistas. Também aqui, os

participantes assumirao a designacao Sig.

Em primeiro lugar, constatar que todos as entrevistadas sdo do sexo feminino, o
que comprova a, ja documentada neste relatério, feminizacdo dos cuidados (Fontes,
2016). De realcar ainda que das 6 entrevistadas, 3 sdo maes dos destinatarios, ou seja,
como ja tinhamos visto na andlise dos inquéritos online, nomeadamente, na
representacao do destinatario, também aqui percebemos como o papel de cuidador &,

maioritariamente, atribuido a mae (Pinto, 2011).

A primeira entrevistada apresenta um sentido muito critico e uma formacao
global em psicologia evolutiva e pedagogia, relata-nos uma trajetoria de vida dedicada
ao cuidado dos outros, “hd 44 anos que assumi tarefas, em substituigdo de uma irmé

minha (...), ndo queria vir para a cidade, mas por uma situagdo de amizade, em apoiar a
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familia, fui ficando, fui ficando e é de facto uma relagdo muito intrinseca familiar”.
Conta-nos que estudava em hordrio péds-laboral, assumia papéis sindicais e
catequéticos, “jd estava com estes compromissos todos quando surgir esta melga
[esboga um sorriso carinhoso] (...) onde eu fosse, ela ia. Estou com ela desde o primeiro
ano de vida, agora tem 22 anos!”. Desta relacdo entre a entrevistada e a destinataria
retiramos dois aspetos essenciais: a despoleta do sentido critico e o envolvimento ativo
na sociedade da Dest.1, uma vez que a Sig.1 relata que “ndo sei se foi influéncia minha,
mas é evidente que tem muita forma de ser, e ela estd convencida e diz “foste tu que me

”n

ensinaste a ser assim Isto mostra-nos que, quando os cuidadores ja tém um
background de conhecimento, ainda que nem sempre consciente, de dindmicas
subjacentes ao paradigma da vida independente, a transmissdo desses conhecimentos
para os destinatarios concretizasse numa maior vontade e sentimento de pertenga na
comunidade; e a sobrecarga sentida por aqueles que cuidam, assumindo papéis que
deveriam ser suportados por outros intervenientes, “estes ultimos anos tém sido muito

cansativos (...) sobretudo depois da [perda da] mde, comecei a ficar aqui porque é muito

dificil encontrar alguém que assuma estas situa¢ées”.

Esta argumentacdo também foi muito visivel na entrevista a Sig.2. Uma mae de
dois filhos, com formacdo em Psicologia da Educacdo e com grande envolvimento na
comunidade e na luta pela inclusdo das pessoas com deficiéncia, no caso do Dest.2,

deficiéncia intelectual:

“as dificuldades ainda sdo as mentalidades (...) existem pessoas que ndo acreditam,
olham para ele e véem um rétulo, acabou, ndo vale a pena existir. Acho que isto tem
melhorado, tem, tenho que dizer a verdade, mas isto é muito a custa da luta dos pais,
tanto que pertenca a uma associacdo onde o nosso trabalho é dar a apoio a familias, dar
ag¢bes de sensibilizagdo, procura de emprego, tentamos de alguma forma ajudar! E &
custa de muitos pais que se tem feito intervengdo, que consequimos alterar leis e um

maior apoio a vida independente” (Sig.2)

Esta percecdo e consciéncia do paradigma da vida independente por parte desta
mae, e restante nucleo, também foi notada pela equipa técnica que, na avaliacdo de
necessidades e expectativas do destinatario frisou uma “familia unida, com pais

concordante e conscientes das necessidades e potencialidades do destinatario,

91



constituindo um contexto sociofamiliar favoravel ao paradigma da VI”. Referir que
tivemos acesso a esta informagdao através da leitura e analise dos processos dos

destinatarios.

A entrevistada Sig.3, mae do Dest.3, com formagdo em contabilidade, conta-nos
gue teve a preocupacdo de trabalhar mais a partir de casa com o decorrer da pandemia
da COVID-19, de forma a passar mais tempo com o filho, que descreve como “acessivel
com todos, desde o tempo de escola, onde nunca teve problemas com os miudos porque
também ndo interagia muito da mesma forma”. Salienta a persisténcia, em tenra idade,
do filho em continuar na escola, ainda que nem sempre com a inclusdo desejavel. O
cendrio mudou com a “passagem da adolescéncia, isso mexeu muito com o sistema dele,
como com todos mexe, mas como ele ndo entendia muito o que se passava com ele,
mexeu muito”. Esta familiar revela grande preocupacdo com a rede de suporte do
destinatdrio, dai ter ingressado no projeto, “o que eu sinto e torna-me mais, pronto,
assim mais coisa, é ele nunca ter tido amigos, ninguém que se interessava por ele e acho

que ele sente falta disso”.

Por sua vez, a entrevistada Sig.4, ao contrario das entrevistadas apresentadas
até ao momento, é filha da destinataria. Trabalha como administrativa, vive com o
marido e dois filhos. Ndo vive com a mae. Neste caso, a prestacao de cuidados é dividida,

essencialmente, entre 3 filhos da Dest.4:

“da parte da manhd temos cd alguém pago por nds porque a minha mde nédo pode estar
sozinha nunca, estd numa fase avang¢ada em que estd extremamente dependente.
Depois tem a AP da parte da tarde. Neste momento sentimos necessidade de colocar
alguém no hordrio noturno. O meu irmdo que mora cd, estuda. Portanto levantar-se 5,
6, 7 vezes por noite, vai ingressar no mercado de trabalho e é impensdvel, é
humanamente impossivel ter que passar a noite acordado e ir trabalhar no dia seguinte”

(Sig.4)

Nesta entrevista contamos ainda com um breve testemunho de um dos filhos da
destinataria que também participa na dindmica familiar, ainda que apenas ao fim de
semana, uma vez que se encontra a estudar fora da area de residéncia. Consideramos

importante incluir o seu testemunho:
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“alguém que consiga suprir as suas necessidades e foi o que aconteceu aqui com a AP.
Permite a mim e aos meus irmdos termos uma vida e sabermos que ela consegue
suprimir as necessidades da minha mde. O apoio nunca é suficiente, s cobre uma parte
do dia, depois hd a parte da noite.... E cansativo, ajuda, mas ndo cobre as necessidades
todas. Tenho receio de ndo conseguirmos satisfazer todas as necessidades da minha mée

que permita uma vida digna”.

Ainda que nem sempre presente, o filho demonstra conhecimento do paradigma
da VI e sente, como a generalidade dos significativos entrevistados, como poderemos
analisar posteriormente, grande preocupag¢do com a satisfacdo das necessidades da
destinataria. Neste caso presenciamos uma forte reestruturacao familiar em funcao das
necessidades emergentes da condicdo da mae, constituindo um suporte emocional

muito forte.

A Sig.5 é recém-reformada da area do Servico Social, onde relata uma vasta
experiéncia. E casada, tem 3 filhos, dos quais a Dest.5 é a mais nova. Recorda que

quando foi confrontada com a condicdo da filha, aos 35/36 anos, inicialmente,

“ndo foi facil de aceitar, embora também tive logo consciéncia porque no meio do acaso,
ndo tinha tido uma ligag¢do direta, mas achava que tinha sorte dentro daquilo que era,
das potencialidades que podia ter, falaram muito da estimulagdo precoce e eu

preocupei-me com isso”.

A Ultima entrevistada tem uma relacdo de companheirismo com o Dest.6. Tinha
vindo para o Porto fazer o mestrado, dado que é formada em andlises clinicas, quando
conheceu o companheiro. Apds o inicio da relagdo, e porque também tinha esse desejo,
aproveitei esta oportunidade e comecou a viver, primeiro, sozinha e, atualmente, com
o namorado. Refere que é “filha unica, tenho relagGo proxima com os meus pais e avo,
o0 meu nucleo duro é esse”. Este caso é particularmente interessante para perceber como
um diagndstico dita um projeto de vida de um casal jovem. Como vamos analisar numa
fase posterior deste relatdrio, o facto deste casal ndo ter tido acesso a assisténcia
pessoal desde inicio, devido aos acontecimentos decorrentes da diversidade funcional
do destinatario, levou a suspensdo determinados planos de vida, para se ajustarem as

condicionantes emergentes do diagndstico.
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4. Capitulo IV — Mapeamento Inicial do Modelo de Avaliagao de

Impacto do CAVI da APPACDM do Porto

Como referido anteriormente, este capitulo tem como intuito a construcdo da

baseline do Modelo de Apoio a Vida Independente do CAVI da APPACDM do Porto,

recorrendo a metodologia Social Return On Investment. Porém, iremos apenas focar nas

duas primeiras etapas da metodologia, que remetem para o estabelecimento do alcance

e identificacdo dos stakeholders e para o mapeamento dos resultados.

4.1. Alcance da Avaliagao

No que diz respeito ao scope de avaliacdo do Modelo de Apoio a Vida

Independente do CAVI da APPACDM do Porto, enquadrado na primeira etapa da

metodologia SROI, estabelecem-se os seguintes critérios:

Propésito da andlise — desenvolver a fase de diagndstico do Modelo de Apoio a
Vida Independente desenvolvido pelo Centro de Apoio a Vida Independente da
APPACDM Porto, constituindo uma baseline que servira para medir o impacto
social gerado pelo modelo.

Audiéncia — esta anadlise decorre de um processo de monitorizacdo externa
requerido pela equipa técnica do CAVI, logo esta é a principal audiéncia. Os
destinatarios, assistentes pessoais e significativos de destinatarios também
poderdo constituir a audiéncia, uma vez que sdo fundamentais para o projeto.
Porém, sendo este um relatdrio de estdgio, poderd também ser util para outros
parceiros envolvidos no projeto e para responsaveis politicos, uma vez que aborda
um modelo urgente e imperativo na nossa sociedade.

Contexto — o MAVI tem como principal objetivo disponibilizar assisténcia pessoal,
um servico que apoia as pessoas com deficiéncia e concretiza a sua independéncia
e autonomia, servico este que é monitorizado através dos CAVI.

Recursos — recursos humanos, nomeadamente, equipa técnica e assistentes
pessoais, recursos materiais e recursos financeiros (financiados pelo POISE e

Portugal 2020).
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e Quem levard a cabo o trabalho — esta andlise externa é conduzida pela aluna do
Mestrado em Sociologia da Faculdade de Letras da Universidade do Porto e
orientada pela Professora Doutora Alexandra Lopes.

e Alcance das atividades que serdo alvo de andlise — atividades desenvolvidas em
contexto de estagio e atividades de recolha de dados que permitam diagnosticar
necessidades, motivacdes e expectativas dos stakeholders em relagdo ao projeto,
nomeadamente, inquéritos, entrevistas e estudos de caso.

e Periodo temporal de andlise — desde o inicio do projeto (dezembro 2018) e a data
final de estagio (terminou presencialmente a mar¢o de 2020, porém recolha de
dados estendeu-se até setembro de 2020).

e Tipologia de analise — metodologia Social Return On Investment, de carater
previsional, dado que a analise ndo integra todo o processo de avaliagdo, implica

apena a fase de diagndstico e requer continuidade.

4.2. |dentificacao dos Stakeholders

Quanto a identificacdo dos stakeholders, “people or organizations that
experience positive or negative change due to your activity” (Bhatt e Hebb, 2013, p.6),
ou seja, neste caso, os envolvidos sdo a equipa técnica do CAVI, os destinatarios, os
assistentes pessoais e os significativos dos destinatarios. Para justificar a escolha deste
stakeholders, utilizamos como base uma tabela desenvolvida no “Um Guia para o
Retorno Social”, onde se explica as razdes para inclusdo como stakeholder (tabela 6).
Importa explicitar a razdo para excluir como stakeholders os parceiros financiadores do
projeto. Ndo consideramos pertinente essa envolvéncia, uma vez que a avaliacdo
externa que se desenvolve neste relatdrio de estagio foi requerida pelo CAVI, pois o
modelo, na sua esséncia, ndo prevé financiamento nem potencia avaliagdes externas
para monitorizar e estudar os impactos do mesmo, logo a audiéncia desta analise é o

CAVI da APPACDM do Porto.
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Tabela 6 — Stakeholders incluidos na analise

Stakeholders do MAVI do CAVI da

Fatores para inclusao como stakeholders
APPACDM do Porto

Equipa de intervengdo que coordena o projeto
o MAVI e gere a assisténcia pessoal, os assistentes

Centro de Apoio a Vida Independente ] . .
pessoais e as dindamicas entre estes, os destinatarios

e os significativos dos destinatdrios.

Publico-alvo, aqueles sob os quais o projeto tem
Destinatarios gue apresentar o maior impacto, pois é pensado
para a sua independéncia e autonomia.

Concretizam o servico de assisténcia pessoal que

Assistentes Pessoais } .
esta em analise.

Anteriormente ao projeto, estes é que davam apoio

Significativos dos Destinatdrios .
aos destinatarios.

Fonte: Autora.

4.3. Mapeamento dos Resultados

Esta etapa remete para o mapeamento dos resultados e, essencialmente, para o
desenvolvimento do Mapa de Impacto, que “detalha como as atividades que vocé esta
analisando usam certos recursos (entradas) para entregar outras atividades (medidas
como saidas) que geram resultados para os stakeholders” (Charities Aid Foundation,
2012, p.23). Mais uma vez, recorremos ao “Um Guia para o Retorno Social” para
esquematizar as seguintes tabelas 7 e 8, representativas do mapa de impacto, de forma

a explicar quais as mudancas e resultados do projeto do CAVI da APPACDM do Porto.

Tabela 7 — Mapa de Impacto do projeto do CAVI da APPACDM do Porto

Organizagao CAVI da APPACDM do Porto
Objetivos Conhecer os stakeholders do CAVI
Perceber quais as suas necessidades e contextos de vida

Perceber quais as expectativas e motivacdes para se
envolverem com o MAVI

Scope Atividade Assisténcia Pessoal
Financiador POISE

Fonte: Autora.
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Tabela 8 — Mapa de Impacto do projeto do CAVI da APPACDM do Porto (continuagdo)

Etapa 1l Etapa 2
Stakeholders Mudancas intencionais/ ndo Entradas Saidas Resultados intermédios
intencionais Descricao Valor Descrigao
Equipa Conhecimentos do paradigma da Tempo Diretor técnico— 176 horas mensais de Membros ativistas do
Técnica CAVI Vida Independente 6,82€78 servico no CAVI movimento da Vida
Técnicos — Independente
Aposta em medidas focadas na 6,25€"° Equipa CAVI constituida por dois
representatividade de pessoas membros com  diversidade
com deficiéncia funcional
Desenvolvimento de formagdes Formacgao 12.000€2° +100 horas de Apoio prestado pelos assistentes
de assistentes pessoais de formacao de pessoais é muito requisitado
qualidade assistentes pessoais
N2 de APs formados
Assistentes Grande interesse em integrar o Tempo 5,11€ 176 horas mensais que Estabelecimento de relagbes
Pessoais projeto e desenvolver atividades presta assisténcia significativas com 0s
de apoio pessoal destinatarios e grandes

mudancas nestes

78 Valor de remunerac3o do Diretor Técnico por 1hora de servico no CAVI.

7 Valor de remuneracdo dos membros técnicos por 1hora de servico no CAVI.

80 valor total atribuido pela Portaria 287/2020 as despesas com formac3o.
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Competéncia e respeito face as
pessoas com deficiéncia e o apoio

Na vida pessoal e profissional
sdo pessoas mais conscientes da
diversidade funcional

Destinatarios Elevada motiva¢dao para integrar Tempo N2 elevado de Maior motivagdao e sentimento
o projeto destinatarios em lista de utilidade nos contextos
de espera proximos
Maior consciencializa¢dao dos seus N2 de horas de apoio O projeto permitiu uma maior
direitos desejado consciencializagdo  sobre o
paradigma da Vida
Independente
Capacitacdo e/ou potencializagcdo N2 de participagdes Aumento da autoestima,
de competéncias pessoais e em reunides autodeterminagao e de redes de
relacionais interpares apoio
Significativos Dificuldades na aceitacdo do Tempo N2 de participacdes Desenvolveram relacoes

assistente pessoal/sentimento de
inutilidade

Diminuicdo do stress e maior
tempo para si

em reunides
interpares

significativas com os assistentes
pessoais

Desenvolveram atividades de
lazer

Fonte: Autora.
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4.4. Projegao da Teoria da Mudanga

Para a presente andlise, projeta-se uma Teoria da Mudancga que explicita quais
os resultados mais relevantes e frequentes decorrentes da assisténcia pessoal,
construida através da recolha de dados dos inquéritos online, das entrevistas a equipa
técnica e assistentes pessoais e dos estudos de caso que envolveram os destinatdrios e
os seus significativos. No que diz respeito aos resultados esperados deste projeto-piloto,

agrupamos nas seguintes areas:

1. Saude — Melhoria do estado de saude, melhoria das condi¢cGes de higiene

2. Relagbes familiares — Melhoria da qualidade de relagdgo com os
cuidadores/familiares

3. RelagGes contextuais/interpessoais — Melhoria da qualidade de relagdo com
o restante nucleo (vizinhanca, escola, trabalho), aumento da rede de suporte

4. Educacdo/formacdo — Melhoria das capacidades de autonomia, de
desenvolvimento e de aprendizagem em relacdo a estudos e/ou profissdo —
frequéncia de estagios e/ou formacdo

5. Emprego — capacidade de obteng¢dao e manutengdo de emprego

6. Capacidades individuais — aumento da autoconfianca, potencializacdo da
autodeterminagdo, diminuicdo do stress e/ou conflitos, melhoria na
capacidade de socializacdo, sentimento de utilidade nos contextos proximos
e na comunidade em que se inserem, aumento da rede de suporte, melhoria

geral da qualidade de vida

Note-se que a Teoria da Mudanca aqui desenhada servird de base para a

continuidade da avaliacdo de impacto do projeto-piloto do CAVI da APPACDM do Porto.
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Figura 1 - Teoria da Mudanga do Projeto MAVI do CAVI da APPACDM do Porto

Stakeholders Atividades Resultados
B CoordenaraCAVI B Constituir projeto como resposta social

Equipa Técnica do CAVI T Contratar e formar APs — Melhores condic¢oes laborais para a

\ profissao de AP
Selsclonar destinatarios ? Contribuir para o usufruto de um direito
> Prestar Assisténcia Pessoal —_— Contribuicao para o usofruto de um direito
Assistentes Pessoais B § .

— Frequentar formacoes —_— Possibilidade de emprego dinamico

— Independéncia nos cuidados pessoais

_— Desenvolver atividades da vida doméstica
_—> Melhoria da qualidade das relagdes com os
) Ser capaz de explicar o que sinto significativos
— Apoio na realizacao da vida profissional ~—= Maior capacidade para procura e manutencao
Destinatarios — Apoio para frequentar formacoes profissionais \ de emprego

Melhoria das capacidades de aprendizagem
\ Desenvolver atividades de cultura, lazer

—==»  Melhoria de qualidade de vida em tempos livres
e desporto

\ _—P Aumento da rede de suporte

Desenvolver novas amizades e relagcoes
s capacidades de autonomia e
autodeterminacao

\ Aumento da confianca e autoestima

> Melhoria da
™ Desenvolver competéncias de tomada de decisao,
participacao e cidadania

——== Usufruir de tempo de melhor de qualidade com o
Significativos __% Consciencializagao para o paradigma da VI destinatario
\ Reducao do stress e implicacoes subjacentes ao
cuidado informal
Objetivo do Projeto — Vida Independente das Pessoas com Deficiéncia

Fonte: Autora.
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4.5. Plano de Avaliagao de Impacto

O trabalho de pesquisa e recolha de dados culmina neste subcapitulo onde
iremos apresentar o Plano de Avaliacdo de Impactos, implicito no Diagndstico do CAVI
da APPACDM do Porto. Ou seja, iremos analisar com maior detalhe os testemunhos dos
stakeholders, mapeando as suas necessidades e expectativas face a importantes topicos
abordados pelo projeto. Pretendemos deixar algumas pistas futuras que contribuam
para a continuidade desta avaliagao, tendo em linha de conta as mudangas aqui

descritas.

Posto isto, apresenta-se a andlise aos dados que recolhemos, distribuida por
tépicos onde se enquadram as experiéncias e mudancas derivadas do modelo, tendo
sempre como base os testemunhos da equipa técnica do CAVI (ET), dos assistentes

pessoais (AP), dos destinatarios (Dest) e dos seus significativos (Sig).

VIDA INDEPENDENTE: CONCEITO A DESBRAVAR

Neste segmento interessa perceber como é que os stakeholders se relacionam
com o paradigma da vida independente e como o definem. Todos os elementos da
equipa estdo em concordancia nos valores principais: autodeterminacdo, tomada de
decisdao, autonomia e capacitacdo. De salientar que, sendo dois dos elementos da equipa
técnica pessoas com diversidade funcional e ativistas desta luta, o conhecimento do
paradigma é anterior a formacdo do CAVI, aliads, os dois estiveram na linha da frente da
constituicdo do Modelo. Entende-se que na equipa técnica hd um consenso sobre como
a assisténcia pessoal possibilita e representa o paradigma da vida independente, porém

vai além disso:

“vida independente é uma pessoa ter paz (...) quando uma pessoa tem alguém que sé
pode ser as pernas ou os bragos, é um equilibrio emocional tdo grande que eu defino
vida independente em paz. Claro que é muito mais, é autonomia, é independéncia, é
autodeterminacdo, € alegria (...) é a plenitude de uma vida dita “normal” e aquilo que

queremos para todos. A ajuda que precisamos ndo é um cuidador, ndo é um apoio
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domicilidrio, ndo sdo estas respostas. E alguém que possa vestir a nossa pele e faca

aquilo que queremos e se temos isto, temos tudo!” (ET3)

No entanto, denotar que um membro da equipa apresenta uma visao
interessante e que deve ser tida em conta, no futuro, caso se instale este modelo como

resposta social:

“acredito que na drea da deficiéncia intelectual, dependendo muito das competéncias
individuais da pessoa, tem que haver outro tipo, vdrios tipos de resposta (...) tem que ser
algo bem pensado e pensar que estamos a mexer com a vida das pessoas, ndo estamos
aqui a brincar as casinhas. Ndo é dar apoio 2 anos e meio e depois isso deixa de existir e
as pessoas ficam na mdo (...). Em relagdo as pessoas com deficiéncia intelectual, a ideal
seria esta: com algum apoio terem uma vida independente (...), mas sempre apoiados,
sempre com alguém na retaguarda. Isto, normalmente, acontece com a retaguarda
familiar, mas esta é finita, ndo é? Tem que haver sempre uma instituicGo que possa
responder de formas diferentes e em relac¢do a vida independente. A assisténcia pessoal
parece ser a melhor forma de acontecer e acredito nisso para a deficiéncia motora,
visual, auditiva, todo o outro tipo de diversidade funcional. Ndo tenho a menor duvida,

basta! Com DI é preciso mais cuidado, mais proximidade...” (ET2)

Efetivamente, até por casos ja ocorridos no CAVI, a assisténcia pessoal funciona
de maneira diferente em fung¢do da diversidade funcional, isto porque quando falamos
com destinatarios com deficiéncia motora ou sensorial, estes sdo muito claros na
definicdo de atividades de apoio a requisitar. Quando falamos em assisténcia pessoal
com destinatarios com diversidade funcional intelectual, o tipo e desenvolvimento de
atividades tem outros contornos e sao, geralmente e como foi possivel de constatar na
analise dos PIAPs dos destinatarios, escolhidos pelos representantes legais. Isto ndo
implica que estes destinatarios ndo sejam dotados de capacidade de decisdo do que
guerem fazer com o apoio. A escolha das atividades a desenvolver foi feita pelos seus
representantes legais em conformidade com as necessidades que tém e, em grande

parte, com as necessidades dos destinatarios implicitas.

Analisando os testemunhos dos assistentes pessoais, importa salientar que

todos ja tinham tido experiéncias anteriores com a deficiéncia, alids € um dos requisitos
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do CAVI da APPACDM do Porto, sendo que estas vivéncias vdao desde o apoio privado a
pessoas com deficiéncia, a estdgios curriculares ou profissionais em institui¢des, a
voluntariados ou a empregos ligados a acdo direta. Ndo obstante a toda esta
experiéncia, apenas 4 assistentes conheciam o conceito de vida independente. De forma

genérica, todos definem vida independente como um “caminho” a percorrer:

“dar apoio as pessoas onde elas precisam, quando precisam e da maneira que precisam,
ao contrdrio do que se faz, a pessoa precisa de apoio e vamos colocd-la numa

instituicdo?!?! Quando vi o modelo pensei que este era o caminho!" (AP10)

“ter autonomia suficiente na sua vida para poder avangar em todas as suas vertentes,
manter rela¢des interpessoais positivas, sequir o curso da sua vida, algo que valoriza os

seus direitos e as suas trajetorias” (AP11)

Ja& para os destinatdrios e significativos, mesmo para aqueles que ndo estdo

inteirados do MAVI, vida independente é muito simples:

“é poder tomar banho quando quero e ndo quando o meu familiar pode ou combinamos
(...) é eu ir encontrar-me com quem for e ndo ter um olhar julgador ou comentdrios, é ter

as rédeas da nossa vida e ser responsadvel por elas” (Dest.1)

“para mim é andar sozinha, € isso que eu quero e acho que vai resultar e eu vou fazer

sozinha” (Dest.5)

“é conseguirmos realizar as pequenas tarefas mais bdsicas sozinhos ou pelo menos ter
ajuda imediata para isso, é tentar ter o mdximo de condi¢bes para tudo o que

precisarmos no momento seja satisfeito” (Sig.6)

NECESSIDADES IDENTIFICADAS
CAVI

Primeiramente, a grande necessidade identificada pela equipa técnica do CAVI
prende-se com a falta de uma monitorizacdo e avaliacdo do projeto. Quando se
constituiu o modelo e deram conta desta lacuna, procuraram colmatar com uma

monitorizacdo externa que permitisse perceber que mudangas aconteciam ao longo do
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projeto e que impactos este teria na vida das pessoas com deficiéncia e dos seus

significativos. Desta necessidade, surge este relatério de estdgio:

“foi comum a todos na equipa. A monitorizacéo externa foi algo que apostamos de inicio

e estamos gratos porque vdo permitir falar por nds e pelos destinatdrios que é o melhor,

”

alguém externo que olhe de fora, é das nossas decisbes de equipa mais importantes.

(ET2).

Outra necessidade identificada remete para o cumprimento do que é o
paradigma da Vida Independente. A equipa técnica do CAVI, além de ter grande
conhecimento sobre a temdtica, como vimos, procura respeitar e seguir os principios
basilares do movimento, ainda que nem sempre seja possivel. Por exemplo, o projeto
prevé que, ainda que o recrutamento de APs seja feito pelo CAVI, devem ser
apresentados aos destinatarios pelo menos dois APs para este escolher, isto ndo tem
sido possivel. Os elementos da equipa também se questionam sobre o envolvimento da
familia nas decisGes a tomar em relacdo ao apoio, uma vez que, deveria ser o
destinatario a determinar e assumir o controlo. E neste aspeto que o modelo n3o é claro
e, pode dizer, inclusivo, pois nao atenta as especificidades inerentes as pessoas com

diversidade funcional intelectual:

“Em relagdo a deficiéncia intelectual, as necessidades sédo intermediadas pela familia e
as vezes pode ndo corresponder ao que o destinatdrio quer. Fica o que? Gratificacdo que

pelo menos damos apoio a familia, mas isto ndo é um apoio a vida independente” (ET2).

Na fase inicial do projeto, decorrente do facto de este CAVI, enquadrado na
APPACDM do Porto, ter especial preferéncia por pessoas com deficiéncia intelectual,
sentiram grande necessidade de alargar as candidaturas a pessoas com deficiéncia
motora, o que aconteceu. Porém, a formacdo de assistentes pessoais atribuida pelo
CAVIfoca, naturalmente, na deficiéncia intelectual. Portanto, os assistentes que fizeram
esta formacdo, mas prestam apoio a pessoas com deficiéncia motora, por exemplo,

sentem desajustes e necessidade de maior formacao.

E de destacar a crescente necessidade de dar resposta a lista de espera de
candidatos a destinatarios que é, também, cada vez maior. Desta necessidade decorrem

outras, como a falta de um banco de assistentes pessoais. A equipa relata que é moroso
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conseguir conciliar horarios de APs e destinatarios em fungao das necessidades destes

ultimos, no entanto é ainda mais custoso, responder as necessidades porque:
“a bolsa de APs estd constantemente a esvair-se” (ET2)

“hd duas coisas que se conflituam: o apoio que eles déo e a parte laboral. Este projeto
ndo enquadra perfeitamente a nossa legislagdo laboral, hd muitas lacunas, coisas que
os prejudicam e que ndo sdo justas. Era o que tinha menos expectativas porque percebi
que da maneira que estava feito, ia criar muita instabilidade. A parte de ndo garantir o
apoio, que ndo vai ficar sem subsidio por ter sido suspenso, o ndo garantir que vai ser

suspenso” (ET3).

Outra necessidade identificada pelo CAVI seria tentar possibilitar, com o apoio,

algo descanso e conforto a familia, principalmente, aliviar a
“angustia que os pais vivem” (ET2)

“acredito que [os significativos] quando tiverem uma perce¢do do que é a vida
independente e quando perceberem que é isto, vdo querer e querer mais e mais e mais

(ET3)

Por ultimo a maior necessidade e motivagdao detetada na equipa, além de

trabalhar num projeto inovador e dindmico, é garantir a sua continuidade.

ASSISTENTES PESSOAIS

A profissdo de assistente pessoal, em Portugal, é recente e ainda muito pouco
legislada. Associada ao facto de ser precisa uma formacdo de 50 horas iniciais, que ndo
sdo pagas, constituir bolsa de APs, sem saber quando terdo casos atribuidos e a
remuneracao ser feita em funcdo do numero de horas de apoio, gera um sentimento de

inseguranca e instabilidade neste grupo:

“fiz a formacgdo, fiquei feliz por ser chamada e depois foi a parte mais complicada: a
formagdo ndo era remunerada. Exigia algum pé de meia... Depois a questdo de ser piloto,
instdvel, e a de ter passado muito tempo até assinarmos um contrato e comegar a
trabalhar e ainda depois assinar um contrato que nos permita horas suficientes para

viver” (AP3).
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Esta conjuntura de fatores afasta muitos candidatos e ja formados APs, dai a
auséncia de uma bolsa de APs. No entanto, face a todas estas incertezas, denotamos um
sentimento muito grande por parte dos APs em procura na assisténcia pessoal um

trabalho com valor social e que agregue:

“sentia-me motivada, acho importante este projeto existir porque Portugal ndo estd tdo
desenvolvido como outros e acho importante isto acontecer, estava motivada para
perceber se podia agregar da minha experiéncia [no ensino superior] e perceber como é

que ia funcionar” (AP7)

“apos o primeiro contacto com a APPACDM senti necessidade de me envolver no
movimento e de prestar contributos baseados na minha experiéncia [drea da

psicologia]” (AP4).

Constatamos também um sentimento geral de preocupacdo em satisfazer as
vontades e necessidades dos destinatarios e ndo confundir quais sdo as necessidades
destes, quais sdo as necessidades da familia e quais sdo as necessidades que devem
cumprir. Referir que os APs apresentam grande consciencializacdo do paradigma, alias,

ainda antes de o conhecer:

“era o trabalho dos meus sonhos e ndo existia, nem eu sabia. Questionava-me o que
seria desses jovens depois de sairem da escola e idealizava algo como a AP. Quando vi a
oferta, principalmente na APPACDM, que é uma referéncia para a minha drea,

candidatei-me logo” (AP15)

“Jd estava saturado de trabalhar num ambiente assim, muito fechado. Depois de

conhecer o modelo, vejo ainda mais a institucionalizagdo com outros olhos” (AP9)

Ainda sobre a formacdo. Apesar de alguns referirem o facto de ndo ser
remunerada como um entrave, todos fazem uma avaliacdo positiva da mesma. Os
assistentes que trabalham com deficiéncia motora apresentam alguma insatisfacao,
pois ndo tiveram formac¢do muito especifica na condicdo e tém destinatdrios com niveis

de mobilidade reduzidos:

“foi assustador a parte da higiene, ndo sabia sequer como pegar ou tocar na pessoaq,

saber que ia invadir a privacidade da pessoa, assustou-me, a responsabilidade” (AP6)
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Por ultimo destacar que hd uma necessidade significativa de estabelecer relacdes

de proximidade, mas também de muito respeito com os destinatarios:

"acima de tudo temos que respeitar o destinatdrio e saber o nosso lugar e estipular a
disténcia, ter a responsabilidade, ser resiliente e depois torna-se tudo tdo natural que
todos os dias temos uma licdo, todos os dias sinto que trago uma licdo e sou muito grata,

hd uma carga emocional muito grande" (AP10).

DESTINATARIOS

No que concerne as necessidades identificadas pelos destinatarios, para melhor
compreensdo, optamos por enquadrar em categorias, nomeadamente, relacionadas

com as atividades que descrevem as maiores necessidades:

- Apoio nas atividades da vida doméstica. Como analisamos nos inquéritos, sdao as
atividades mais requisitadas, por envolver uma pandplia de tarefas e sdo as cruciais para

uma vida digna e independente:
“poder tomar banho quando quero, sem ter que esperar por ninguém” (Dest.1)

“quando me candidatei, a intengdo seria que o AP me ajudasse a trabalhar, nas
deslocagées. Comecei a trabalhar [3 meses apds candidatura], o projeto atrasou,
comecei a ter dificuldades no trabalho e quando o AP iniciou eu ja tinha deixado o

trabalho. Entdio comegou por ter um propdsito diferente” (Dest.6)

- Apoio para deslocagdes. Esta é das necessidades mais requisitada, especialmente em
destinatarios com deficiéncia intelectual. Sendo pessoas com imensas atividades de
desenvolvimento de competéncias e de aprendizagem, precisam de alguém que garanta

essas deslocacdes.

“queria ser jogador de futebol e preciso de ir para os treinos. O AP assim ia ajudar-me a

ir, era importante para eu aprender a ir para la” (Dest.2)

“preciso de aprender a andar nos transportes sozinho. Jd fizemos experiéncias (...) correu

muito bem e eu gosto muito” (Dest.3)
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- Apoio nas competéncias de tomada de decisdo, participacdo e cidadania. Ser
autodeterminado, escolher por si, assumir o controlo da sua vida e ter uma participagao
ativa na sociedade sdo principios fundamentais do modelo de vida independente e os

destinatdrios sentem necessidade de conquistar:

“é eu ir encontrar-me com quem for e ndo ter um olhar julgador ou comentdrios, é ter

as rédeas da nossa vida e ser responsdvel por elas” (Dest.1)

“para mim é andar sozinha, é isso que eu quero e acho que vai resultar e eu vou fazer

sozinha” (Dest.5)

Necessidades em obter e manter emprego. Se atentarmos nestes testemunhos, a

auséncia da figura do AP impossibilita a contratacdo e manutengdo destas pessoas:

“gostava de terminar o curso e procurar um emprego. O AP é um elemento fundamental
para que eu consiga ter trabalho, ter emprego, procurd-lo de forma eficaz e que a minha
incapacidade ndo seja um entrave a minha contratagdo. Para isso preciso de um AP”

(Dest.1)

“tinha dificuldade para tomar banho sozinho (..) mas ainda ia preservando alguma
autonomia (...) s6 que depois passei a usar cadeira de rodas porque deixei de ter
autonomia para andar. Na altura havia prazos programados com o CAVI e néo foram
cumpridos. Depois tinha associados outros problemas de satde e senti que ndo estava a

corresponder ao ritmo de trabalho, ponderei e deixei de trabalhar” (Dest.6)

- Necessidade de apoio na frequéncia do ensino superior e de formacdes ou estagios.
Uma vez que sdo contextos onde surgem uma série de adversidades, seja porque nao
estdo adaptados para a diversidade ou porgue os trabalhadores ndo estdo abertos a

mesma:

[tirar um curso superior] “acho que também é uma forma de afirmag¢éo social, esta
questdo de uma pessoa com diversidade funcional estar na universidade {(...) preciso de
um AP para ir escrevendo o que eu vou ditando, porque jd imaginou o que é para mim
escrever relatorios e tudo? Fico extremamente cansada, assim tinha umas mdos”

(Dest.1)

“no estdgio eu fazia as coisas sozinho porque ndo me diziam nada, mas tinha Ié o AP

para me dar uma forga e se eu precisasse, ele estava Id” (Dest.3)
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- Necessidade de atividades de lazer, cultura e desporto. Estas atividades sdo muitas
vezes esquecidas, uma vez que sdo consideradas “secundarias” em relagao a outras que
implicam, por exemplo, higiene, alimentacao ou emprego. Porém, é uma necessidade
muito visivel nos destinatdrios. Ter um espag¢o para descobrir do que gostam e

experienciar atividades que ndo as rotineiras:

“queria que ele me ajudasse a ir ao cinema, jantar ou almogar, coisas mais de lazer, ir a

karaokes porque gosto muito de cantar” (Dest.2)
“Quero pelo menos sair de casa para espairecer” (Dest.4)

- H4 ainda necessidades que se prendem com capacita¢des individuais, nomeadamente,

tentar perceber emocdes e geri-las:

“preciso de AP para isso [perceber como me sinto], j@d me ajudaram um bocado nesse

hdbito” (Dest.3)

- O apoio na formagdo e manutencdo de relagdes é outra das necessidades mais

identificadas:

“ndo comunico muito, sou um bocado reservado. O meu AP diz-me isso e quero que ele

me ajude a falar abertamente com outras pessoas” (Dest.3)

- A necessidade de ter um AP para nao sobrecarregar a familia ou tentar aliviar de

alguma pressao e stress é notdria em casos de pessoas com deficiéncia motora:

“Preciso de ter assisténcia pessoal para ndo ocupar a minha familia, ndo sentir indtil e
um peso, preciso do AP para me ajudar, mas também ajudar os meus filhos naquilo que

eu lhes fazia, preciso de ndo me sentir aqui presa” (Dest.4)

As ultimas necessidades identificadas prendem-se com questdes dos Assistentes
Pessoais e do apoio, nomeadamente, maior necessidade de horas de apoio,
principalmente alargamento dos hordrios para hordrio noturno, fim de semanas e
feriados. H4 necessidades que ndo sdo suprimidas nesses dias. Alguns destinatarios
pedem também maior formagcdo dos APs. Consideram que estdo preparados, mas,
principalmente destinatdrios com deficiéncia motora, sentem grande necessidade de

gue o AP tenha formacao mais especifica para determinadas incapacidades:
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“percebo que a instituicdo esteja mais habituada a lidar com deficiéncia intelectual {(...)

mas no meu caso, exijo cuidados de saude que precisam de uma maior formagéo, pode

27

haver um comprometimento respiratdrio por exemplo e o AP ndo saber como reagir

(Dest.6)

SIGNIFICATIVOS

Os significativos, que escolhemos chamar assim porque ndo se é cuidador
anterior, quando se cuida, cuida-se sempre, sdo os stakeholders que menos
necessidades apontam. Durante a recolha de dados, por vezes, tornava-se dificil para os
entrevistados separar o que necessitavam em relagdo ao apoio e o que os destinatarios
precisavam do projeto, particularmente nos casos das progenitoras dos destinatdrios
com deficiéncia intelectual. Descrevem necessidades significativas em ter alguém que
ao apoiar o destinatdrio, consequentemente, permite que se cuidem e tenham tempo,
as vezes tempo s6 para descansar, outras para desenvolver atividades que gostam, ou

ainda para se dedicarem a projetos que deixaram para projetar aqueles que gostam:

“hd 44 anos que assumi tarefas aqui, hd 22 que estou com ela (...) crescemos as duas. A
primeira grande luta foi procurar perceber que ela precisava de uma extensdo dela e fui
sempre eu, ndo tinhamos mais ninguém {(...) Estes ultimos anos tém sido muito

”

cansativos (...) porque é muito dificil encontrar alguém que assuma estas situag¢oes
(Sig.1)

“Achava que ficava mais livre digamos, para fazer as minhas coisas, ndo é? Pronto
tirava-me a preocupagdo de saber que ele estd bem entregue, estd com um técnico que
sabe o que faz e vai utilizar as melhores técnicas para ele ser independente. E eu podia

dedicar-me por exemplo a exercer a minha profissdo, a acabar formagdes” (Sig.2)

Quanto a necessidades relacionadas com o apoio propriamente dito, ha uma
preocupacao com o desenvolvimento de novas amizades e novas relagdes e experienciar

novas dindmicas:

“eles até gostavam dele, mas ndo havia essa procura porque ele ndo reagia da mesma

forma que eles. Mas de resto vamos superando, um dia de cada vez, mas como ele é
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recetivo, percebe? Ele com a ajuda certa, com o tempo, porque isto demora o seu tempo,

ele consegue ultrapassar muitas coisas” (Sig.3)

“Eu tenho que reconhecer que as minhas forgcas ndo sGo o que eram e os interesses,
devido a idade... Quer dizer, ela tendo um AP com idade mais proxima da dela, leva a
vivenciar e a ter experiéncias e afinidades diferentes. Desde que ela esteja bem, nds

estamos felizes” (Sig.1)

Ha também uma valorizagdo de atividades de lazer, em fungdo do bem-estar do

destinatario:

“seria importante, porque noto que ela tem problemas emocionais por falar dessa parte

de lazer. Tenho receio de ndo conseguirmos satisfazer essas necessidades e o AP seria

importante” (Sig.4)

Por ultimo ressaltar uma necessidade importante que envolve planos de vida,
projecdo de futuro. Para as pessoas com deficiéncia, torna-se dificil projetar o futuro e

este sentimento é acompanhado e partilhado com aqueles que vivem com eles:

“foi de imediato! Percebemos que podia ser porque [emocionada] acabamos por
comegar um projeto juntos e pronto... Percebemos que afinal seria possivel e era possivel
eu continuar o meu trabalho e ele ter alguém que nos ajudasse e aceitamos desde logo

porque achamos que era uma ajuda imprescindivel” (Sig.6)

PRINCIPAIS MUDANCAS ESPERADAS
CAVI

Como principais mudancgas que se esperam alcancar aquando o término do
projeto, em relacdo ao CAVI, a mais importante seria garantir a continuidade e

constituicao do projeto-piloto como resposta social:

“o objetivo final de alguém que trabalha no CAVI serd sempre a constitui¢cdo, quando
acabar o projeto-piloto, que isto se constitua efetivamente numa resposta social que

possa estar de facto acessivel a todos, que atualmente ndo esta” (ET1).

Ainda que para isto se tenham, segundo a equipa, que fazer alteracdes,

nomeadamente ao nivel da deficiéncia intelectual.
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Ainda em relacdo a esta diversidade funcional hd uma ligacdo muito préxima no
sentido de capacitacdao das pessoas com deficiéncia intelectual, associada ao facto de

trabalhar num projeto que promove mudancas:

“a deficiéncia intelectual era desconhecida para mim e nédo tinha mesmo nog¢do. Tivemos
um destinatdrio que, mal iniciamos o projeto, tivemos uma atividade qualquer, e a
postura dele era muito insegura, muito timida, muito controlada pela mde e retraida. A
mde saiu da atividade a dizer que ia fazer a candidatura, foi-lhe atribuida AP e agora
esse destinatdrio estd irreconhecivel, irreconhecivel! Eu até me arrepio e comovo porque
é uma diferenca, isto é uma conquista! Sou grata por ter no¢do desta realidade, estou a

ser uma privilegiada porque hd outros CAVI que estdo a léguas disto” (ET3)

Esta especial atencdo justifica-se com os ganhos que ja vdo ocorrendo ligados a

deficiéncia motora:

“sobretudo na drea da deficiéncia motora é onde estamos a fazer grande diferenca,
tivemos casos de pessoas que ficam téo gratos, que nem tém de ficar, mas que se nota

que fazemos a diferenca” (ET2).

De frisar que o CAVI procura estabelecer protocolos que promovam a inclusdo
das pessoas com deficiéncia nos variados contextos, nomeadamente, ao nivel do

emprego, por ser uma questdo preocupante para os destinatarios e familiares:

“Em relacdo a grande maioria dos jovens, aqueles que estdio a procura de emprego é
onde acho que fazemos a diferenga, temos projetos ai que podem ajudar. Temos
associagcées de empregadores que nos pedem perfis, que fazem questdo de dar

prioridade aos jovens do CAVI” (ET2)

Em relacdo aos significativos, a equipa espera conseguir retirar alguma

preocupacdo e possibilitar sentimentos de seguranca em relacdo ao futuro:

“Em relagdo as familias, esperava e continuo a esperar que o projeto permita aliviar a
carga que todas elas tém...E mais do que isto que seja a resposta que as pessoas
esperam, que tenho quase a certeza que é o que elas querem, que é quando eu morrer
quem é que vai cuidar do meu filho? E essa angustia que os pais vivem. Que este projeto

0S possa sossegar um pouco, até agora era uma resposta institucional e que esta possa
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ser uma resposta que lhes dé sossego e os ajude a pensar o futuro sem esta angustia do

que é que vai acontecer quando eu morrer” (ET2)

Por ultimo, esperam constituir melhores condi¢des laborais para os assistentes
pessoais, nomeadamente, melhores salarios, melhores horarios e constituicdo de bolsa

de APs:

“o AP é uma figura central da vida independente, esta figura tem que ser protegida, os
seus direitos tém que ser garantidos! Ndo hd vida independente sem bolsa de APs (...) a

deficiéncia ndo tira férias!

Quando nds vimos a portaria dos vencimentos deu-nos a informagéo que o vencimento
do AP seria para 40 horas, 900euros e acho que fomos todos um bocadinho ingénuos.
Para Portugal é um bom ordenado, ndo é mau, mas o que é que acontece? Constatamos
que foram poucos os que conseguiam este valor. (...) Temos pessoas a ser APs a ganhar
5,12 euros a hora, claro que isto ndo vai manter ninguém, principalmente com hordrios
incompletos (...) E ateng¢dio que quem tem 8 horas didrias, a trabalhar na drea da
deficiéncia, é puxado, é muito exigente, nGo me parece justo o vencimento que estd

atribuido” (ET1)

ASSISTENTES PESSOAIS

Em relagdo ao stakeholder assistentes pessoais, as mudancas desejadas vém
muito ao encontro do que a equipa técnica também espera, nomeadamente, as
condicbes laborais decorrentes da falta de legislagdo subjacente ao MAVI.

Primeiramente o receio desencadeado pelo facto de ser um projeto novo:

“trabalho novo causa medo, o principio foi estranho porque nunca trabalhei com pessoas
no seu domicilio, entrar na dindmica familiar, na privacidade de uma familia (...) com o
passar do tempo, a conexdo foi aumentando e nunca mais me senti desconfortdvel”

(AP16)

“Outra situacdo é a nossa instabilidade de emprego, acredito que alguns dos meus
colegas por muito que gostem do que fazem precisam de um emprego mais estdvel para

suportar a economia familiar isto porque a nossa carga hordria pode mudar de um
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momento para o outro e as despesas didrias continuam e isso condiciona na deciséo

final. Por isso alguns optam pelo registo de part-time” (AP1)

“Uma delas é a ainda incerteza relativamente as substituicbes no caso de o nosso apoio
ndo ser preciso num determinado periodo de tempo pelo nosso destinatdrio (...) ndo estd

muito claro o que deve acontecer nestas situacées” (AP7)

Com estas necessidades espera-se que, sendo o projeto constituido como
resposta social, sejam estabelecidas melhores diretrizes e condi¢Ges para esta profissdo

que emerge agora.

Indo ao encontro das necessidades sentidas pelos destinatarios, também os APs
esperam que melhores formagdes, mais especificas e mais direcionadas sejam

implementadas.

Apesar de todas estas inconvenientes descritas, espera-se que haja grande
satisfacdo com o emprego, uma consciencializagdo para o paradigma da vida

independente, uma maior consciéncia e empatia pelas pessoas com deficiéncia:

“faco algo que gosto e é muito mais fdcil e é uma parte boa da vida, nGo estava contente
com o que fazia antes e estou contente agora (...) 0 nosso impacto é palpdvel e isso é

O0timo em termos profissionais e pessoais” (AP10)

“gosto muito e é um desafio enorme apoiar estas pessoas, ndo é de desistir! Se este
projeto for definitivo deixo o meu outro emprego! Custa-me cortar o certo por algo

incerto e com validade, se fosse definitivo trocaria” (AP11)

“sinto-me muito enquadrada neste tipo de trabalho, gosto do que fago e aprendo coisas
todos os dias, enriquece-me como pessoa, faz-me ver as coisas de outra forma e a estar

atenta a detalhes mais pequeninos” (AP14)

“aprendi a desenvolver relacbes com os pais e lidar com as dindmicas familiares que
estio subjacentes ao projeto, ah... trabalhar a comunica¢éo verbal e ndo verbal...
Aprendi a comunicar de forma que ele [destinatario] me perceba e se foque em mim,

temos a nossa linguagem" (AP16)

“a nivel pessoal tenho muito mais ganhos, um afeto grande pelos destinatdrios, pelas

ligagées, mesmo com os familiares, ndo é algo que fica no trabalho, é uma ligagdo forte
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e trouxe-me muitos ganhos, sinto-me realizada e tenho sorte com os destinatdrios que

tive” (AP16)

DESTINATARIOS

Uma vez que o MAVI é um projeto dedicado a vida independente das pessoas
com deficiéncia, é neste grupo que se prevé as maiores mudancgas. Espera-se uma maior
independéncia nos cuidados pessoais, subjacente as atividades da vida doméstica;
espera-se uma melhoria na capacitagao e desenvolvimento da qualidade das relagdes

com os significativos e restantes intervenientes na rede de suporte:

“sou muito calado e o AP diz-me isso. Ter AP ajudou-me a falar abertamente com as

outras pessoas” (Dest.3)

Esperam-se melhorias das capacidades de autonomia, autodeterminagdo e

tomada de decisdo, assim como um crescente sentimento de liberdade:

“estava a sentir-me claustrofobica, precisava de mais, de andar na rua, de sair, precisava

muito” (Dest.1)
“O AP até me diz “tu é que mandas” e eu escolho o que quero fazer” (Dest.2).

“vou de transportes sozinho agora, o AP vai e espera por mim na paragem e eu vou ld

ter sozinho. Gosto muito e quero aprender mais” (Dest.3)

“Este projeto nunca havia de acabar, dd liberdade a quem ndo tem. Eu sinto-me uma
prisioneira com pulseira eletréonica sem ter cometido nenhum crime. Ter AP é tirar essa
pulseira, é um passo para uma vida mais confortdvel, sabemos que estd ali para nds”

(Dest.4)

“isto tem sido uma experiéncia para mim! Agora gosto de andar de autocarro, € duro a
aprender, mas vou conseguir andar sozinha. A AP ajuda-me muito nos medos e nas
coisas que eu ndo consigo fazer. Ensina-me as paragens, de vez em quando vamos ao

café. Sinto um alivio” (Dest.5)

Ao nivel da vida profissional e da frequéncia do ensino superior, espera-se uma
maior capacidade para procurar e manter um emprego e um aumento nas capacidades

de aprendizagem:
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“0 AP faz-me pesquisar as coisas na biblioteca, é exigente comigo, faz-me pensar naquilo

que eu quero escrever e fazer e isso é bom para mim” (Dest.3)

Espera-se uma melhoria da qualidade de vida, especialmente, nos tempos livres,

desenvolvendo atividades de cultura, lazer e desporto:

“0 AP faz-me pesquisar as coisas na biblioteca, é exigente comigo, faz-me pensar naquilo

que eu quero escrever e fazer e isso é bom para mim. Sou eu mais que escolho as coisas

que eu quero fazer” (Dest.3)

Espera-se um crescente sentimento de utilidade e de capacidade de assistir ou

pelo menos ndo sobrecarregar a familia:

“decidir o que quero e ndo quero fazer, onde vou, sem ninguém perguntar” (Dest.1)

“tenho uma AP que vai fazendo o que eu fazia pelos meus filhos, o bocadinho de conforto

que eu podia dar, ela dd agora, passei a ter outras mdos” (Dest.4)

Naturalmente, é expectdvel um aumento da qualidade de vida, vida essa,

independente e com possibilidade de imaginar um plano/trajetdria:

“sinto-me muito mais feliz, é muito diferente, o AP ajuda muito” (Dest.2).

SIGNIFICATIVOS

Por dltimo, ao nivel dos significativos, sdo expectdveis mudancas para a

consciencializacdo para o paradigma da vida independente:

“agora ele tem andado mais sozinho e tento que seja ele a decidir e ele tem gerido bem”
(sig.3)

“Quando percebi que podia ter isto, achei que valia a pena, se ia resultar? Vamos tentar.
Eu acho que estd a resultar (...) a prova é que por exemplo ela no outro dia ja estava a

fazer a viagem sozinha. Se ela consequir esta autonomia é otimo porque assim ndo

preciso de a levar todos os dias” (Sig.5)

E expectavel que ocorram crescentes sentimentos de seguranca e tranquilidade

guando sabem que os destinatarios estdo com os assistentes pessoais:
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“com a mde é sempre diferente (..) Porque nds mdes quando é assim ficamos
preocupadas, com o coragdo nas mdos (..) Assim com um AP, que é uma pessoa

formada, com as suas técnicas, sinto-me mais segura” (Sig.2)

“sempre achei que iam ajudar muito e principalmente na parte de se expressar melhor,
ajuda muito. A mim deu-me seguranga. Quando foi para o estdgio saber que ia com
alguém que o ia orientar, estar com ele, ajudd-lo a perceber o espago, essa sensagdo de
seguranga, ele ndo ia chegar Id e andar perdido, levava alguém e deu-me seguranga e

confianga, que ele estava protegido” (Sig.3)

“para mim traz sossego, saber que posso ir e ela ndo estd sozinha, esta com alguém que

tem formagdo para” (Sig.4)
“a nivel de sentimentos é o que falei de estar mais tranquila” (Sig.6)

Espera-se que os significativos passem a usufruir de tempo de descanso, alivio

de stress e maior disponibilidade para tempo de qualidade com o destinatario:

“mais-valia para ela e para mim que tenho mais tempo, consigo descansar duas horas a

tarde e agora também sinto que estou mais presente” (Sig.1)

“posso despender de algum esfor¢o meu para coisas minhas, sei Id, antes tinha que
deixar tudo preparado, préximo dele. Desde o momento que tivemos ajuda do CAVI eu
pude despender de preocupagdo, porque eu ficava preocupada que ele pudesse cair,
porque jd tinha dificuldade e tudo isso causa stress. desde que o projeto iniciou, essa

preocupagdo foi aliviando” (Sig.6)
Espera-se que com este ganho de tempo, desenvolvam uma melhoria na

gualidade de vida, desenvolvendo, por exemplo, atividades de lazer:

“a nivel de atividades comecei o gindsio, a ir a casa ver os meus pais (...) Se ndo tivesse
0 apoio ndo ia conseguir. Também vou ter mais com as minhas amigas... Na altura sem
0 apoio, as pessoas tinham que vir cd a casa e agora tenho a possibilidade de ir eu ter

com elas” (Sig.6)

Por ultimo, espera-se um bem-estar emocional crescente nos significativos que

estd subjacente a melhoria da qualidade de vida dos destinatarios:
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“faz-me sentir muito bem, ver aquela confianga, sei que vai e que volta, porque antes
ndo tinha certeza disso, que vai satisfeito e isso deixa-me muito feliz e muito orgulhosa,

ele ainda ndo nos vai surpreender muito! No seu tempo, mas vai ld! (Sig.3)
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Consideragoes Finais

Findada esta investigacdo, importa agora tecer algumas consideracdes finais
sobre o desenrolar desta experiéncia, os objetivos delineados e as principais conclusdes,
semeando pistas futuras sobre o tema, uma vez que, subjacente a este trabalho, estd a

continuidade da avaliagdao do MAVI do CAVI da APPACDM do Porto.

Assistimos a um despertar e a uma consciencializacdo crescente para os direitos
das pessoas com deficiéncia, que emerge das dificuldades impostas por uma sociedade
gue teima em nado ser inclusiva e em colocar entraves ao desenvolvimento e capacitagao
das pessoas com diversidade funcional. Este relatério de estagio, ainda que de forma
modesta, teve como principios desconstruir a forma como se vé a deficiéncia e
apresentar a luta desenvolvida pelos direitos que sdo, hd demasiado tempo,
menosprezados pela nossa sociedade, tentando de alguma forma, genuinamente, dar
voz aqueles que experienciam esta opressado e discriminacdo. Sendo uma investigacao
no ambito da Sociologia, o contributo académico envolveu a fase de diagnéstico do

processo de avaliacdo inserido na metodologia SROI.

O Modelo de Apoio a Vida Independente comeca a dar os primeiros passos em
Portugal e comeca a colher frutos. Feito o diagnéstico do modelo no CAVI da APPACDM
do Porto podemos concluir que o projeto urge constituir-se como resposta social, as
pessoas sentem necessidade de ter um apoio, no caso, advém do assistente pessoal,
para definir planos de vida, para ter liberdade, para exercer os seus direitos enquanto
cidadas plenas e capacitadas. Note-se os possiveis resultados do Modelo de Apoio a Vida
Independente nos diferentes stakeholders. Na equipa técnica do CAVI esperam-se
medidas que conduzem a uma maior inclusdo dos destinatdrios no mercado global,
espera-se uma melhoria das condicdes laborais dos APs e espera-se que o projeto seja
constituido como resposta social. Ao nivel do stakeholder assistentes pessoais espera-
se o desenvolvimento de melhores condi¢Ges laborais, uma maior capacitacdo
decorrente das formacdes, um crescente sentimento de satisfacdo com o emprego e
uma maior empatia pelas pessoas com deficiéncia, assim como uma maior

consciencializacdo para o paradgima da vida independente. Ja nos destinatarios, é
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esperada uma maior independéncia nos cuidados pessoais, uma melhoria e/ou
desenvolvimento das relagdes com os significativos e rede de suporte, um aumento da
autonomia, autodeterminacdo e tomada de decisdo, uma maior capacitacdo para obter
e procurar emprego, um aumento da capacidade de aprendizagem, um crescente
sentimento de utilidade, uma melhoria geral da qualidade de vida e a possibilidade de
definir planos de vida. No caso dos significativos espera-se uma maior consciencializagao
para o paradgima da vida independente, crescentes sentimentos de seguranca, um

maior usufruto de tempo de descanso e uma melhoria geral da qualidade de vida.

Segundo o INR®, em julho de 2021, nos 35 CAVI em funcionamento foram
apoiadas 896 pessoas, perfazendo um total de 1 610 288 horas de apoio. O impacto é
significativo, mas ainda ndo é suficiente. Um projeto com esta importancia necessitava

de maior envergadura, até de maior inclusao.

E necessaria uma quebra de paradigma, é urgente ver as pessoas com deficiéncia
como capazes de contribuir ativamente para a sociedade, sdo impreteriveis politicas
sociais que promovam dignidade, autonomia, independéncia e empoderamento, ao

invés de protecdo e institucionalizacao.

Espera-se que deste relatério de estdgio surja uma consciencializagao de que a
vida independente, a autodeterminacao, a liberdade, a autonomia, o empoderamento
e o poder de decidir sobre as suas vidas cabe as pessoas com diversidade funcional. Viver
de forma independente ndo deve ser um beneficio e uma solugdo para alguns, ndo se é
beneficiario de um direito. Este é o caminho e ndo ha possibilidade de retrocesso. Com

estes testemunhos aprendi que a vida independente estd a nascer, deixem-na.

81 Disponivel em https://www.inr.pt/noticias/-/journal content/56/11309/595345. Consultado pela
ultima vez a 18 de setembro de 2021.
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Anexo 1 - Eixo 5 da Estratégia Nacional para a Inclusao das Pessoas com Deficiéncia 2021-2025

EIXO 5: PROMOGCAO DA AUTONOMIA E VIDA INDEPENDENTE INDICADORES ENTIDAI,)ES META
RESPONSAVEIS
1. Criar condigdes junto de pessoas e familias para a autonomizagao e vida independente de pessoas com deficiéncia
1.1. Capacitar pessoas e familias para a autonomia
1.1.1. Definicdo e implementagdo de um programa de Programa definido INR, ONGPD, ISS, DGS, 2022
sensibilizacdo, informacdo e formacdo para pessoas com ANMP
deficiéncia e suas familias para a preparacdo para a Implementacdo do programa INR, ONGPD, ISS, DGS, 2022
autonomia e vida independente ANMP
1.1.2. Criag¢do de um programa de sensibilizacdo das comunidades Programa definido INR, ONGPD, ISS, DGS, 2022
para a importancia da autonomia e vida independente ANMP
Implementacdo do programa INR, ONGPD, ISS, DGS, 2022
ANMP
1.2.Organizar disponibilizar e tornar acessivel a informagdo relevante para a autonomia e vida independente
1.2.1. Disponibilizar, através da rede de BalcGes da Inclusdo, Guia elaborado INR, ONGPD, ISS, 2021
informacdo relevante para a vida independente e formacao Municipios
dos técnicos de atendimento N2 de a¢des de formagado INR, ONGPD, ISS, 5 por ano
Municipios 2022 - 2025
1.2.2. Criar uma plataforma agregadora de pessoas, grupos e Plataforma disponibilizada I, INR, ONGPD 2023
entidades (por exemplo, CAVI) para partilha de informacgéo,
documentos, experiéncias e inscricdo
1.2.3. Promover a constituicdo de grupos informais de partilha e Grupos constituidos INR, Municipios, ONGPD 2022

apoio ao nivel da comunidade

2. Capacitar instituicoes e comunidades para a autonomizacao e vida independente das pessoas com deficiéncia
2.1.Capacitar instituicdes do setor social para a promog¢do da autonomizac¢ao e da vida independente
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2.1.1. Criar no seio das IPSS e ONGPD equipas técnicas de Diploma aprovado ISS, INR, ONGPD 2021
autonomizagao

2.1.2. Rever os modelos de funcionamento das respostas dos CAO Normas aprovadas CAO ISS, INR, Parceiros do 2021
e Residéncias Autonomas (RA) Setor Social e Solidario
Normas aprovadas RA ISS, INR, Parceiros do 2021

Setor Social e Solidario
2.2.Criar solucdes ao nivel municipal para a consolidacao de uma politica de ndo institucionalizacdo e de promoc¢ao da autonomia

2.2.1. Recrutar e qualificar de técnicos/as para o trabalho, em N2 de Municipios INR, ANMP, ONGPD 2022 -30
cada municipio, inerente a promoc¢do da autonomia e vida 2023 -40
independente na comunidade, para integrarem em 2024 -50
Gabinetes Municipais para a Inclusdo 2025 -60

2.2.2. Criar projetos inovadores de base comunitaria e em parceria N2 de projetos INR, ANMP, ONGPD 2022 -10
com entidades relevantes para resposta a necessidades de 2023-15
autonomizacdo de pessoas com deficiéncia 2024 -25

2025-30

2.2.3. Reservar, no parque habitacional municipal, um numero N2 de Municipios INR, ANMP 2022 -10
exequivel de fogos que possam ser disponibilizados para 2023 -20
pessoas com deficiéncia em processo de autonomizagdo de 2024 -30
pessoas com deficiéncia 2025 -40

3. Consolidar o Modelo de Apoio a Vida Independente para Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidade e a politica de nao institucionalizagdo em Portu
3.1.Avaliar e consolidar o Modelo de Apoio a Vida Independente - Assisténcia Pessoal
3.1.1. Avaliar os projeto-piloto de AP instituidos pelo DL 129/2017, Relatdrio da Avaliagdo intercalar INR, ONGPD 2021
de 9 de outubro, envolvendo as pessoas com deficiéncia e Relatério da avaliagdo final INR, ONGPD 2022
suas familias e outros agentes relevantes
3.1.2. Definir um modelo definitivo de apoio a Vida Independente Diploma legal INR, ISS, DGSS, ONGPD 2023
— Assisténcia Pessoal
3.2.Desenvolver linhas orientadoras e metodologias de apoio a consolida¢cdo de uma politica de ndo institucionalizacdo de pessoas com deficiéncia
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3.2.1.

3.2.2.

3.2.3.

Promover um férum nacional de discussao sobre estratégias
e medidas de ndo institucionalizacdo assente nas
plataformas da Rede Social e ONGPD

Elaboracdo de guia metodoldgico de diagndstico social para
decisdo de nao institucionalizacdo ou desinstitucionalizacdo
Elaboracdo de linhas orientadoras para a definicio de
Planos Individuais de ndo institucionalizacdo e de
desinstitucionalizacdo

Ne de féruns realizados

Guia publicado

Diploma publicado
Guia publicado

ISS, INR, ANMP, Parceiros 10 por ano

do Setor Social e 2022 - 2025
Solidarios,
ONGPD, Academia
ISS, INR, ONGPD 2022
ISS, INR, ONGPD 2022
ISS, INR, ONGPD 2022

Fonte: Autora. Adaptado da Estratégia Nacional para a Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia 2021-2025.
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112 do Decreto-lei 129/2017 de 9 de outubro

Direitos dos destinatarios

Anexo 2 - Direitos e deveres dos destinatarios do CAVI, segundo artigo

Deveres dos destinatarios

Ser tratada com dignidade, respeito e correcdo
Ver salvaguardado o seu conforto, bem-estar e
seguranca, em total respeito pelas condi¢Ges
determinadas pelo préprio, e respeitada a sua
integridade psicoldgica, psicossocial, fisica,
ética e moral

Ver garantida a confidencialidade dos
elementos e informagGes constantes do seu
processo individual

Ter acesso total e incondicional ao seu processo
individual e a poder a qualguer momento
solicitar alteracbes ao mesmo, apresentando
para o efeito a respetiva justificacdo, sem
prejuizo da salvaguarda de eventual informacao
confidencial relativa ao/a assistente pessoal
Elaborar, com a colaboracdo do CAVI, o plano
individualizado de assisténcia pessoal de acordo
com o estabelecido no presente decreto-lei
Alterar o plano individualizado de assisténcia
pessoal de acordo com as suas decisdes,
vontades, preferéncias, prioridades ou
necessidades, nos termos do n.2 2 do artigo 8.2
Participar ativamente no processo de sele¢do
dos/as assistentes pessoais, designadamente
através da realizagdo de entrevistas conjuntas
Propor ou designar o/a assistente pessoal a
contratar, nos termos do artigo 15.2
Apresentar criticas e sugestdes relativas ao
funcionamento da assisténcia pessoal
Conhecer de forma acessivel e compreensivel o
regulamento interno do CAVI

Fazer cessar a assisténcia pessoal no caso de
qguebra da especial relacdo de confiangca com
o/a assistente pessoal

Tratar com respeito e corregdo o/a
assistente pessoal

Ndo utilizar a assisténcia pessoal
para fins estranhos aos
estabelecidos no plano
individualizado de assisténcia
pessoal

Prestar toda a colaboragao
necessaria ao desempenho das
funcBes do/a assistente pessoal
Monitorizar e avaliar o
desempenho do/a  assistente

pessoal

Fonte: Autora. Adaptado do 112 Artigo do Decreto-lei 129/2017 de 9 de outubro.



Direitos do assistente pessoal

Anexo 3 - Direitos e deveres do assistente pessoal

Deveres do assistente pessoal

Ser tratado/a com respeito e
corre¢ao pela pessoa
destinatdria da assisténcia
pessoal ou por qualquer
membro do seu agregado
familiar

Ver salvaguardada a sua
seguranca e respeitada a sua
integridade fisica e moral

Ver garantida a
confidencialidade dos
elementos e informacdes
constantes do seu processo

individual
Apresentar criticas e
sugestdes relativas ao

funcionamento da assisténcia
pessoal

Conhecer de forma acessivel e
compreensivel o regulamento
interno do CAVI
Frequentar a  formagdo
definida no artigo 18.2
Conhecer e compreender a
informacdo constante do
plano  individualizado e
assisténcia  pessoal com
relevancia para o
desempenho das suas
fungdes

Prestar as atividades para as
quais foi contratado/a

Ser assiduo/a e pontual e empenhado/a no
cumprimento de todos os seus deveres no ambito
das atividades em que presta apoio

Respeitar e fazer respeitar a dignidade da pessoa
com deficiéncia ou incapacidade destinatdria da
assisténcia pessoal

Respeitar as preferéncias e necessidades da pessoa
com deficiéncia ou incapacidade em termos de
conforto, seguranca e bem-estar, e contribuir para a
sua efetiva autonomizagcdo nos termos e condicbes
que lhe forem indicados

Ser flexivel e adaptar -se, dentro dos limites
razodveis, aos imprevistos que surjam na vida da
pessoa com deficiéncia ou incapacidade a quem
presta apoio

Tratar com respeito e correcdo a pessoa destinatdria
da assisténcia pessoal e os membros do seu
agregado familiar

Guardar lealdade para com a pessoa destinataria da
assisténcia pessoal e todos os membros do seu
agregado familiar

Prestar auxilio e assisténcia a pessoa destinatdria da
assisténcia pessoal, sempre que necessario

Zelar pela preservagdo, conservacdo e asseio da casa
de morada da pessoa destinatdria da assisténcia
pessoal, fazendo uso correto das instalagOes,
mobiliario e equipamentos

N3ao captar sons ou imagens, ainda que
involuntariamente, suscetiveis de colocar em causa
a honra, reputagcdo ou simples decoro da pessoa
destinatdria da assisténcia pessoal ou do seu
agregado familiar

Respeitar a reserva da vida privada e familiar, o
domicilio e as comunica¢des da pessoa destinatdria
da assisténcia pessoal e do seu agregado familiar

Fonte: Autora. Adaptado do 132 Artigo do Decreto-lei 129/2017 de 9 de outubro.
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Anexo 4 — Caracterizacdao sociodemografica dos candidatos a

destinatarios

Dimensoes

Tipo de deficiéncia

Deficiéncia intelectual 31
Deficiéncia motora 33
Deficiéncia sensorial 3
Deficiéncia intelectual + Deficiéncia sensorial 2
Idade dos candidatos

16-20 12
21-25 14
26-30 7
31-35 11
36-40 3
41-45 4
46-50 6
51-55 5
>55 7
Conhecimento do projeto

Lista de espera de CAO/Lista de necessidades identificadas para a candidatura 4
Encaminhamento externo: universidades 2
Encaminhamento externo: RLIS/centro social 5
Encaminhamento externo: hospitais 3
Encaminhamento externo: CVI 5
Encaminhamento externo: APELA 6
Encaminhamento externo: CEFPI 5
Encaminhamento externo: APPC 2
Encaminhamento de outras respostas sociais da APPACDM 7
Conhecimento por outros pais, cuidadores ou destinatarios 5
Conhecimento equipa técnica/AP 12
Candidatura espontanea 9
Sessdo de apresentacdo do CAVI/outra a¢do de sensibilizacdo 4
Situagao dos candidatos face ao projeto

Inscricdo e permanéncia em LC 18
Identificacdo de necessidades e permanéncia em LC 8
Exclusdo por ndo corresponder aos requisitos 2
Desisténcia antes do inicio do apoio 7
Desisténcia durante o apoio 4
Admissdo para Assisténcia Pessoal 30

Fonte: Autora.
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Anexo 5 — Caracterizacao sociodemografica dos destinatarios

Caracteristicas dos destinatarios

Sexo

Masculino 20
Feminino 10
Idade

16-20 8
21-30 10
31-40 9
41-50 1
51ou+ 2
Contexto escolar

Ensino Bésico 4
Formacédo e/ou reabilitacdo profissional 15
Ensino superior 4
Falta de informacao 7
Contexto familiar

Familia monoparental 7
Familia nuclear 19
Familia alargada

Casal

Sozinho/a

Desgaste ou conflito dos e com os cuidadores

Sim 12
Nao 17
Falta de informacao 1
Tipos de limita¢des

LimitagGes ou alteragdes das fungdes motoras e limitagdes de 1
mobilidade e de manipulacdo devidas a alteragdes neuromusculares,

neuroldgicas e afins

LimitacGes ou alteragdes das fungdes motoras e limitagdes ou 2
alteragOes das fungdes cognitivas

LimitacGes de mobilidade e de manipula¢do devidas a alteragées 2
neuromusculares, neurolégicas e afins

LimitagcGes ou alteraces das funcbes cognitivas 21
LimitacGes ou alteragdes das fungdes motoras 4
Competéncias pessoais dos destinatarios

Dificuldades de gestdo, planeamento e orientagdo 8
Dificuldades de relacionamento e comunicag¢do 10
Autonomia pessoal e AVDs 18
Dependente de terceiros 9

Grau de incapacidade
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Até 60% 1
Igual ou superior a 60% 27
Atestado foi requerido 2
Acumulagao de resposta social

Sim 7
Ndo 23
Regime Juridico de Maior Acompanhado

Sim 5
Nao 25
Chegada ao servigo

Candidatura espontanea 2
Sessdo de apresentacao do CAVI ou outra acdo de sensibilizacao 4
Encaminhamento externo 11
Encaminhamento por outra resposta social da APPACDM 7
Conhecimento por outros pais/cuidadores de outros destinatarios 2
Conhecimento da equipa técnica/AP 4

Fonte: Autora.
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Anexo 6 — Caracteristicas do apoio assistido aos destinatarios

Dimensoes

Local preferencial do apoio

Casa 17
Emprego 3
Universidade 1
Estagio 2
Voluntariado 3
Transportes publicos 10
Espacos publicos 5
Atividades ludicas 8
Atividades de apoio

Atividades de apoio nos dominios da higiene, alimentacdo, manutencdo da 10
saude e de cuidados pessoais

Atividades de apoio em assisténcia doméstica 12
Atividades de apoio em deslocagGes 17
Atividades de apoio da mediacdo da comunicacao 14
Atividades de apoio em contexto laboral/voluntariado 6
Atividades de apoio a frequéncia de formacao profissional 4
Atividades de apoio a frequéncia de ensino superior e de investigacao 1
Atividades de apoio em cultura, lazer e desporto 13
Atividades de apoio na procura ativa de emprego 7
Atividades de apoio a criagao e desenvolvimento de redes sociais de apoio 7
Atividades de apoio a participacdo e cidadania 5
Atividades de apoio a tomada de decisdo, incluindo a recolha e interpretagdo 18
de informagdo necessaria a mesma (contexto doméstico, laboral, de formagado

ou na rua)

Numero de horas de apoio

1-5H 2
6-10H 6
11-15H 5
16-20H 5
21-25H 3
23-30H 5
31-35H 1
36-40H 2
41-45H 0
46-50H 1

Fonte: Autora.
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Anexo 7 — Sonhos dos destinatarios

Ser independente

Constituir familia

Desenvolver atividades ludicas
Desenvolver relacées sociais
Obter emprego

Investir na formacao

P W N OO W

Nao consegue identificar
Falta de informacao 11

Fonte: Autora.

Anexo 8 — Expectativas dos destinatarios em relacdao ao apoio

N

Apoio na situacgdo profissional/ocupacional 8
Desenvolver atividades ludicas

Desenvolver relagdes sociais 3
Desenvolver competéncias pessoais 13
Maior independéncia/autonomia 12
Falta de informagao 4

Fonte: Autora.
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Anexo 9 — Caracterizacao sociodemografica dos assistentes pessoais

Dimensoes

N

Sexo
Masculino
Feminino

15

Idades
24-30
31-35
36-40
41-45
46-50
51-55
56-60

B P O RFr DM DMO

Formagao profissional

Mestrado em Psicologia

Mestrado em Educacdo Social

Mestrado em Educagdo Especial

Mestrado em Ciéncias da Educacdo
Licenciatura em Traducdo e Interpretacado de LGP
Licenciatura em Sociologia

Licenciatura em Servico Social

Licenciatura em Psicologia

Licenciatura em Marketing Farmacéutico
Licenciatura em Educagdo Social
Licenciatura em Educagdo Fisica e Desporto
Licenciatura em Artes

122 Ano

N P P DR WRRPRRPRLRR RN

Chegada ao CAVI
Recrutamento

Parceria com outro CAVI
Candidatura espontanea

I
= 00

Local de formacao de AP
APPACDM do Porto

cvI

AFUA

Pais em rede

16

Fonte: Autora.
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Anexo 10 — Caracteristicas do apoio dado pelos assistentes pessoais

Dimensdes N

Numero de horas de apoio
5-10H

11-15H

16-20H

21-25H

26-30H

31-35H

36-40H

N O AN O P -

Numero de destinatarios atribuidos
1 destinatario 10
2 destinatdrios
3 destinatdrios
4 destinatarios

= =, N O

5 destinatarios

Fonte: Autora.

Anexo 11 - Formagao profissional dos assistentes pessoais (amostra das

entrevistas)

Doutoramento em Psicologia

Mestrado em Psicologia

Mestrado em Educacdo Social

Mestrado em Ciéncias da Educacgao
Licenciatura em Traducao e Interpretacao de LGP
Licenciatura em Sociologia

Licenciatura em Servigo Social

Licenciatura em Psicologia

Licenciatura em Marketing Farmacéutico
Licenciatura em Educagdo Social
Licenciatura em Educacgéo Fisica e Desporto
Licenciatura em Artes

122 Ano

P PP WR R R RPRRNRPR

Fonte: Autora.
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Anexo 12 - Descri¢ao da prestacao de apoio

Atividades da Vida ..
L. Outras atividades
Doméstica
Prestacao de apoio
Cuidador informal 19 (90,5%) 20 (87%)
Cuidador formal 1(4,8%) 1(4,3%)
N3o recebia ajuda de ninguém 1(4,8%) 2 (8,7%)

Total

21 (100%)

23 (100%)

Cuidador Informal

Marido/Esposa/Companheiro/a 2 (10,5%) 1 (5%)
M3e/Pai® 14 (73,7%) 15 (75%)
Filho/a® 2 (10,5%) 1 (5%)
Irm3o/3% 1(5,3%) 2 (10%)
Amigo/a - 1 (5%)
Total 19 (100%) 20 (100%)
Cuidador Formal®

Frequentava um CAO®® 1 (100%) 1 (100%)
Total 1 (100%) 1 (100%)

Fonte: Autora

82 Incluindo sogro/a.

8 Incluindo enteado/a, filho adotivo/filha adotiva ou genro/nora.

84 Incluindo meios irm3os/as e cunhados/as.

85 Como op¢des surgiram ainda: Frequentava um Centro de Dia; Recebia apoio de um servico de Apoio
Domicilidrio; Recebia apoio de um/a enfermeiro/a ou outro profissional de satide; Recebia apoio de uma
empregada doméstica contratada

8 Centro de Atividades Ocupacionais.

141



