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A énfase nas implica¢Oes do artigo 19.2 da Convengdo das Nag¢Ses Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD) - As pessoas com deficiéncia tém o direito de viver independentemente e de serem incluidas
na comunidade — tem levado a um reconhecimento crescente de que os servigos prestados em instalages de
cuidados residenciais segregados da comunidade estao de alguma forma em desacordo com a Convengao e com
os principios e direitos que esta define. E embora a CDPD nao faga qualquer referéncia explicita ao encerramento
de lares residenciais, abre caminho a desinstitucionalizacdo como via preferencial para o desenvolvimento de
servicos de assisténcia e apoio a pessoas com deficiéncia. Este facto traduziu-se numa visibilidade crescente do
tema da desinstitucionalizacdo na agenda politica da Unido Europeia. Os objetivos politicos definidos na Unido
para a lgualdade - Estratégia para os Direitos das Pessoas com Deficiéncia 2021-2030 sdo claros na visdo de
garantir que as pessoas com deficiéncia possam efetivamente exercer o seu direito de viver, de forma
independente, e ser incluidas na comunidade, com escolhas iguais as dos outros cidadaos sobre o seu local de
residéncia, e sobre com quem e como vivem. Nesse mesmo documento politico, a Comissdo Europeia (CE) afirma
o seu empenho em apoiar as autoridades nacionais, regionais e locais dos Estados-Membros nos seus esforgos

de promocgado da desinstitucionalizagdo e da vida independente.

Neste contexto, a CE tem vindo a negociar com Portugal a implementagdo de politicas que promovam o
acolhimento na comunidade de pessoas com deficiéncia, com vista a evitar a institucionalizacao e a promover a
desinstitucionalizagdo das pessoas que vivem atualmente em lares residenciais. E, porém, pouco provavel que
0 processo se concretize no curto prazo, sobretudo porque em Portugal existe um subdesenvolvimento muito
claro dos servicos de base comunitaria. De facto, e olhando para o processo de desenvolvimento de politicas
publicas nas ultimas décadas, para aumentar as hipdteses de uma transicao bem-sucedida para todas as pessoas

gue estdo atualmente institucionalizadas, vai ser necessario implementar algumas medidas de transicao.

Foi com este objetivo geral em mente que a autora elaborou este relatério. O relatério contém uma andlise
critica do modo como as instituicdes que prestam cuidados residenciais estdo a funcionar em Portugal, e em
que medida alinham as suas praticas com os principios da CDPD e com as disposi¢Ges gerais em matéria de

direitos humanos e liberdades fundamentais.

O relatério apresenta os resultados da analise solicitada pela Direcdo-Geral da Politica Regional e Urbana da
Comissdo Europeia (DG REGIO) sobre a natureza e a organizagdo dos servigos nos lares residenciais para pessoas
com deficiéncia apoiados pelo Fundo Europeu de Desenvolvimento Regional (FEDER), em Portugal. Neste
relatério, a autora analisa a forma como os lares residenciais estdo organizados, em Portugal, e como a prestacgdo
de servigos estd a ser feita numa amostra de instituicGes, tendo em vista: (1) identificar lacunas e dificuldades
que possam criar obstaculos a concretizagdao dos principios estabelecidos na CDPD; (2) identificar praticas
promissoras que possam salvaguardar o gozo dos direitos humanos e o cumprimento do objetivo de inclusdo na
comunidade. O relatério também inclui recomendagdes sobre agdes concretas necessarias para melhorar a
organizacgdo e o funcionamento dos lares residenciais, nomeadamente com vista a apoiar o seu percurso em
direcdo a uma abordagem a prestacdo de servicos baseada em direitos, que coloca a pessoa, as suas
necessidades, preferéncias, escolhas e decisdes no centro, com um olhar especifico sobre os aspetos que devem
ser abordados para preparar o caminho para a transicdo dos residentes em lares para o apoio baseado na
comunidade. O relatério relne os trabalhos efetuados no ambito do contrato N. 22019CE16BAT159 com os
trabalhos efetuados no ambito da tarefa 1 do contrato N.2 2020CE160AT072.



A anadlise da forma como os servicos de acolhimento residencial para pessoas com deficiéncia estdo organizados
e sdo prestados numa amostra de instituicdes, em Portugal, foi orientada pela consideracdo de até que ponto
concorrem para a realizagdo dos direitos consagrados na CDPD e no quadro da CDF. O pressuposto de partida é
o de que os contextos de vida tém um papel fundamental na concretizagdo, ndo sé de aspetos de direitos mais
obviamente associados ao espaco e ao ambiente em que se vive, mas também de outros aspetos de direitos
como a igualdade, a ndo discriminagdo, a autonomia, a liberdade de circulagdo, a capacidade juridica, para citar

alguns. As dimensdes de analise consideradas decorrem diretamente dos principios enunciados na CDPD.

A analise foi, ainda, influenciada pela abundante literatura que tem sido publicada ao longo dos anos sobre os
fatores que podem melhorar a qualidade de vida dos residentes em instituticdes. Uma abordagem que foi mais
central na analise diz respeito a implementagao de modelos de prestagao de servigos centrados na pessoa. Neste
relatério, a prestagdo de servigos centrados na pessoa diz respeito ao planeamento da prestagdo de servigos
tendo em conta o que a pessoa com deficiéncia quer e prefere. Trata-se de um enfoque positivo sobre o apoio
necessario para que a pessoa faca o que quer e ndo em fungdo do que ndo é capaz de fazer. A prestacao de
servicos centrados na pessoa tem a ver com ter o controlo da propria vida e decidir sobre aspetos da vida
quotidiana. Trata-se de garantir que o individuo é um agente ativo do seu projeto de vida e ndo um recetor
passivo das acGes dos outros. A prestacdo de servicos centrados na pessoa €, tal como a autora a define, a

prestacdo de servigos que coloca no centro os direitos e liberdades fundamentais dos clientes.

Orelatdrio é apoiado por evidéncia empirica recolhida durante as visitas de campo a uma amostra de instituicGes
que operam em Portugal e que prestam servicos de lar residencial para pessoas com deficiéncia. O trabalho de
campo envolveu a observac¢ado dos locais e entrevistas com diretores, funcionarios, residentes e familiares dos
residentes. A analise documental de regulamentos, protocolos, sitios Web e outras fontes documentais
recolhidas junto dos representantes das instituicdes e/ou disponiveis para consulta publica, também fez parte
da abordagem metodolégica. O trabalho de campo incluiu visitas a um total de 11 instituicdes. Algumas foram
visitadas em 2020, no ambito do Contrato N.2 2019CE16BAT159 (num total de 7), enquanto outras foram
visitadas em 2021, no ambito do Contrato N.2 2020CE160AT072 (num total de 4). A seleg¢do das instituicdes foi
feita a partir de uma lista de casos elegiveis fornecida pela DG-REGIO e tentou assegurar a variedade de
instituicdes, tendo em conta a dimensao, a localizagdo e o tipo de servigos que sdo prestados. A sele¢do nao
seguiu qualquer método de amostragem aleatdria de extracdo, tendo sido feita segundo uma abordagem de

amostragem intencional.

A evidéncia empirica recolhida nas visitas de campo foi analisada a luz de um quadro analitico centrado em
matérias de direitos. As conclusdes sdo introduzidas em termos gerais e os exemplos concretos provenientes
das instituicdes incluidas na amostra sdo partilhados pelo seu valor como ilustracdo dos argumentos
apresentados. Os resultados estdo organizados em rubricas que refletem as dimensdes de andlise consideradas.
Sdo utilizadas para oferecer uma analise sistematica dos dados recolhidos, mais do que para sugerir que existem

fronteiras claras entre as questGes abordadas em cada rubrica.

No que diz respeito as condi¢des de vida nas instituicdes, existem duas tendéncias opostas, embora ndo se
traduzam necessariamente em cortes tdo claros em termos do modelo de cuidados que promovem e em termos
dos impactos que tém na vida dos residentes se analisadas a partir de uma abordagem baseada em direitos. Por
um lado, ha instituicdes que continuam a lutar para ultrapassar as limitagGes de espacos desgastados e
desadequados, que oferecem condi¢Ges de vida pouco dignas aos residentes. Sdo instituicGes cuja gestdo esta

quase que exclusivamente mobilizada para assegurar um caminho de modernizagao das instalagles, que



acreditam resolverd todos os problemas e alinhara o prestador de servigos com o quadro de direitos das pessoas
com deficiéncia. Por outro lado, hd instituicdes que se empenharam em esforgos significativos para modernizar
as suas instalagdes, apresentando-as orgulhosamente como um passo em frente relevante para garantir os
melhores cuidados aos seus residentes. No entanto, sdo precisamente estas que mostram até que ponto o
caminho da modernizagdo pode ser enganador, uma vez que 0s espagos novos e modernos muitas vezes nao
conseguem adotar os principios da utilizagdo inclusiva, da promog¢do da autonomia e do respeito pela

privacidade, e da integracao na comunidade.

As visitas as instituicGes que constituem a amostra mostraram que a forma como as operag¢des sdo geridas,
associada a uma cultura de cuidados ainda ancorada em entendimentos desempoderadores sobre a deficiéncia,
deixa muito pouco espago para os residentes exercerem a sua escolha livre e serem auténomos. O tratamento
em bloco, combinado com uma segmentagdao muito rigida do tempo para executar sequéncias de tarefas, limita
a autonomia e a autodeterminagdo. Os efeitos dos aspetos processuais sdao amplificados pela resiliéncia de
alguns entendimentos culturalmente enraizados sobre a deficiéncia e, mais especificamente, sobre a capacidade
(ou falta dela) das pessoas com deficiéncia para exercerem a sua escolha, o que acaba por legitimar o status quo

dos aspetos processuais.

O espaco social das instituicGes visitadas tende a ser um espaco fechado, com relagdes significativas dos
residentes envolvendo quase exclusivamente outros residentes ou, na melhor das hipdteses, utilizadores de
outros servicos oferecidos pela instituicdo. As oportunidades de interagdo com pessoas fora da instituicdo sdao
escassas. Os familiares dos residentes ndo se envolvem em interagdes regulares com as instituicGes para além
dos momentos de encontro administrativo definidos nos regulamentos do setor. Normalmente, as familias vao
as institui¢Ges buscar os seus familiares e levam-nos para suas casas durante alguns dias. A participagdo nas
atividades da vida diaria dos residentes na instituicdo ndo é permitida, algo observado em todas as instituicGes

visitadas, exceto numa.

O que prevalece nas institui¢des visitadas € um modelo de cuidados em vez de um modelo de apoio. Embora
todos os prestadores de servigos trabalhem com planos de desenvolvimento individuais, ndo parecem ir além
da burocracia da sua elaboragdo. O tratamento em bloco é a norma e as atividades sdo organizadas para o
grupo, com pouco espago para acomodar as necessidades individuais especificas. Os servigos sdao concebidos
para satisfazer as necessidades bdsicas dos residentes e s6 raramente integram aspetos mais amplos do
desenvolvimento de competéncias e aptidées. Em termos de acesso aos servicos de salde, os residentes das
instituigdes visitadas beneficiam das disposigdes nacionais em matéria de cuidados de saude, mas a adaptagdo
as necessidades especificas de alguns individuos raramente é satisfeita. Este é particularmente o caso dos
residentes que combinam deficiéncia com problemas de saide mental, uma situagdo que constitui um desafio

adicional, tanto para os individuos como para as instituigdes.

A participagdo na comunidade tende a traduzir-se em formas organizadas de participagdo moderadas pelo
pessoal, com um ambito relativamente restrito de atividades permitidas e, na maioria das vezes, seguindo os
mesmos principios de organiza¢do das abordagens de tratamento em bloco. Na pratica, isto traduz-se numa
série de atividades exteriores e de visitas a comunidade, destinadas a romper com a rotina da prestacdo de
servicos: visitas ocasionais a equipamentos publicos, idas a lojas e passeios na cidade. Os CAO (entretanto
rebatizados de CACI) sdo o Unico equivalente a uma experiéncia de trabalho, mas tendem a oferecer um menu
limitado de atividades ocupacionais que muitos residentes consideram aborrecidas, e que ndo estdo

necessariamente alinhadas com qualquer projeto de autonomizagao.

No que diz respeito a capacidade juridica, o que a autora encontrou foi um modelo de cuidados que parte do

principio de que as pessoas com deficiéncia, especialmente as que tém deficiéncias intelectuais e perturbagoes
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do desenvolvimento, ndo sdao capazes de tomar boas decisGes e, por isso, precisam de ser sujeitas a decisdes
tomadas por outros "no seu melhor interesse". Isto explica o cenario encontrado nas instituicdes visitadas, um
cenario de reconhecimento limitado do direito das pessoas com deficiéncia a participarem em todas as decisOes
relativas as suas vidas e aos seus interesses. Apesar do reconhecimento sem precedentes dos direitos das
pessoas com deficiéncia, nos nossos dias, as visitas as instituicdes da amostra revelaram algumas limitagdes
importantes nas oportunidades que os residentes tém de exercer plenamente os seus direitos de cidadania, com
destaque para a falta de acesso a informacédo; a falta de acesso aos meios de comunicacdo; a persisténcia de
barreiras fisicas a participagdo dos residentes como cidadaos na comunidade. As queixas e as averiguagdes sao
dominadas por protocolos burocraticos, na sua maioria impostos pela entidade reguladora. Ndo existem
mecanismos para os residentes colocarem questdes e apresentarem queixas para além de falarem com os
funcionarios ou com o diretor do lar. Os residentes ndo tém acesso a qualquer organismo independente fora da
instituicdo. O acesso aos servigos do Provedor de Justica dedicados as pessoas com deficiéncia tem de ser feito
por telefone ou por correio eletrénico, sendo que ambos os meios ndo estdo disponiveis para muitos dos
residentes nas instituicdes visitadas. As decisdes relativas a admissdo nas instituicdes nem sempre envolvem um
processo transparente, uma vez que sdo quase totalmente controladas pelas instituicdes. Os critérios de
admissdo incluem a avaliagdo das necessidades e a adequacdo do candidato aos servigos oferecidos pela
instituicdo. Os casos de necessidade social motivados por caréncias socioecondmicas tém prioridade na
admissdo. As normas das instituicdes incluem regras formais de saida para atender a situagdes em que o
residente ndo se adapta as instalagdes e o contrato de prestacao de servigos precisa ser rescindido. Ndo ha nada
formalmente definido sobre os cuidados de seguimento pds-saida. A desinstitucionalizagdo e os cuidados de

acompanhamento parecem ser, atualmente, conceitos estranhos as institui¢cdes visitadas.

Em quase todas as institui¢des visitadas, os espacos estdo essencialmente organizados para promover a vida em
comum, sem espacgo para a prossecucao de interesses ou atividades individuais, a s6s ou com pequenos grupos
de individuos. E dificil encontrar oportunidades para estar com outras pessoas em privado, nomeadamente com
visitantes, para ter conversas de natureza privada e/ou confidencial. A dignidade individual é frequentemente
ferida devido a uma combinacdo de fatores. A escassez de pessoal, as pressGes para o tratamento em bloco e a
procura de otimizagdo nas operagdes didrias apressam as atividades de prestacao de cuidados de uma forma
gue muitas vezes esquece a natureza intima de alguns aspetos da prestacdo de cuidados e prejudica o direito

dos individuos a privacidade.

A escassez de pessoal também leva a uma percegdo de carga de trabalho excessiva, que, combinada com os
baixos saldrios, é a causa da narrativa de descontentamento ouvida de quase todos os membros do pessoal que
foram entrevistados. Esta situagdo € agravada entre os ajudantes de a¢do direta, um grupo gravemente afetado
pela elevada rotacdo do pessoal e pelos elevados niveis de absentismo. No seu conjunto, estes fatores
deterioram as condig¢des de trabalho e sdo suscetiveis de ter um impacto negativo nos cuidados prestados aos
residentes. O recrutamento é gravemente limitado pela escassez de candidatos interessados. Este facto é
utilizado como explica¢do para a auséncia de critérios de recrutamento rigorosos. As oportunidades de formagao
sdo limitadas e tendem a centrar-se exclusivamente em técnicas de execugdo de tarefas. As relagdes entre o
pessoal com fung¢des de coordenagado e os ajudantes de agao direta e auxiliares sdo demasiado verticalizadas e
os prestadores de cuidados tendem a ser considerados trabalhadores de nivel inferior. Este facto explica as

tensdes entre o pessoal, observadas em muitas das institui¢des visitadas.
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Considerando a evidéncia recolhida durante as visitas aos lares residenciais, o relatério oferece um total de 70
recomendagles para e sobre instituicdes que prestam servicos de cuidados residenciais para pessoas com
deficiéncia. As recomendagdes abordam aspetos da organizagdo e prestacao de servigos que sdo considerados
de grande relevancia numa perspetiva baseada em direitos. O principio orientador para a formula¢do das
recomendacdes foi a introducdo das alteragOes e adaptacGes necessarias para melhorar as condices de vida
dos residentes, salvaguardando os seus direitos e liberdades fundamentais e promovendo ambientes onde os
individuos possam viver uma vida completa e gratificante, abrindo simultaneamente o caminho para disposi¢des
transitdrias que possam facilitar o desenvolvimento de projetos de desinstitucionalizagdo e/ou arranjos de vida

alternativos na comunidade.

As 70 recomendagOes estdo agrupadas em 7 dimensGes de avaliagdo que abordam dominios amplos da forma
como as instituicdes estdo organizadas e prestam os seus servi¢os. Para manter as recomendagdes organizadas
de uma forma clara e de facil leitura, é utilizada uma ldgica simplificada na abordagem dos diferentes atores.
Algumas recomendacGes sdo dirigidas aos prestadores de servigos e aos seus representantes setoriais, outras
as autoridades nacionais e locais, outras ainda a Comissdo Europeia e as suas agéncias. As recomendacgées sdo
discutidas em termos da sua viabilidade a curto, médio e longo prazo, bem como em termos do seu potencial

impacto na facilitagdo da desinstitucionalizagao.

O primeiro grupo de recomendacBes estd orientado para a promog¢do de uma boa qualidade de vida dos
residentes e salienta, principalmente, a necessidade de avangar para um modelo de prestacdo de servigos
centrado na pessoa. Inclui uma série de agdes que sdo necessarias para implementar as mudangas necessdrias
nas culturas de cuidados, criando ambientes onde os residentes possam controlar os diferentes aspetos das suas
vidas e ter as suas preferéncias, desejos e expectativas colocadas no centro da prestacdo de servicos. Entre as

acOes destacadas pela autora, a formacgao dos trabalhadores ocupa um lugar de destaque na lista de prioridades.

O segundo grupo de recomendagdes esta orientado precisamente para as questGes relacionadas com os
trabalhadores, uma vez que estes sdo uma componente fundamental da presta¢do de servigcos e tém um grande
impacto na forma como os residentes vivem a sua vida quotidiana, e na qualidade dessa vida. Esta dimensdo
leva-nos a um dominio desafiante, uma vez que ha muitas varidveis diferentes que explicam o ambiente de
trabalho encontrado nas institui¢Ges visitadas. A questdao mais premente, contudo, parece dizer respeito a um
grupo especifico de trabalhadores: os ajudantes de agdo direta. As recomendagdes apresentadas destinam-se
principalmente a este grupo. Incluem ag¢des para melhorar o recrutamento, a formagdo e a retencdo de
trabalhadores, mas também questdes relacionadas com os regulamentos em vigor relativos aos rdcios de

pessoal, tendo em vista a mudanca para disposi¢cGes mais flexiveis baseadas nas necessidades dos residentes.

O terceiro grupo de recomendagdes centra-se na seguranga e protec¢do dos residentes, enquanto os capacita
para serem responsaveis pelas suas vidas. A autora aborda a necessidade de passar de uma visdo caritativa da
deficiéncia, que tende a ver as pessoas com deficiéncia como frageis e necessitando de protecdo por parte de
terceiros, para uma abordagem de capacitagdo que considera todos os aspetos da vida, incluindo os riscos, como
aspetos da formagdo para a autonomia e de uma vida mais independente. As recomendagdes também abordam
a necessidade de trabalhar com os individuos para que estejam conscientes dos seus direitos e da forma como

os podem salvaguardar, incluindo o acesso a informacdo e a agéncias independentes de representacgéo.

O quarto grupo de recomendaces diz respeito a melhoria das abordagens ao desenvolvimento pessoal e aos
cuidados de saude. Por um lado, a autora considera que o desenvolvimento pessoal deve ser abordado do ponto
de vista do que a pessoa com deficiéncia quer fazer com a sua vida e ndo do ponto de vista do que pode fazer.

Os planos de desenvolvimento pessoal devem ser organizados de forma a conter uma visao a longo prazo sobre
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o projeto de vida da pessoa e sobre o que seria necessario para que essa visdo fosse alcangada, nomeadamente
tendo em vista a desinstitucionalizacdo. Por outro lado, e ao construir esta visdo de longo prazo, a autora
considera que o desenvolvimento pessoal deve ser abordado numa perspetiva holistica. O desenvolvimento
pessoal ndo se pode confinar as dimensGes da satisfacdo das necessidades basicas da vida quotidiana. Deve
também incluir um projeto de vida com espago para a consideragao do que esta consagrado no Pilar dos Direitos
Sociais como participacdo na sociedade: acesso a educacgdo, formacdo, trabalho e emprego, e outras dimensdes
da vida social como a cultura, o lazer e o desporto. Por ultimo, e porque desfrutar de uma boa qualidade de vida
é também viver com saude e ter acesso a cuidados de saude, a autora oferece recomendag¢des para facilitar o
acesso dos residentes a todos os dominios dos cuidados de saude, com um enfoque especifico nos cuidados de

saude mental.

No quinto grupo, a autora apresenta recomendagfes para integrar os direitos de cidadania na prestacao de
servigos. As questdes abordadas neste grupo sdao muitas: acesso a informac¢do em formatos acessiveis a todos;
assegurar canais de comunicagdo eficazes que garantam que a informacdo chegue a todos os residentes;
promover a sensibilizacdo e a proatividade em matéria de direitos civis e politicos; abordar com firmeza o
potencial de conflito de interesses que caracteriza os acordos existentes em matéria de apoio a tomada de
decisdes, nomeadamente no quadro do estatuto de maior acompanhado; melhorar os protocolos de inspegdo

por parte do regulador, que devem ser mais transparentes e participados.

O sexto grupo de recomendagbes centra-se no ambiente fisico e aborda os aspetos relacionados com os espacos.
O espago tem um grande impacto na qualidade de vida das pessoas que o utilizam e, como orientac¢do geral,
deve ser adaptado para satisfazer as suas necessidades. Os aspetos abordados incluem a forma como o espacgo
é concebido, a localizagdo dos lares e a forma como as questGes de salde e seguranca sdao abordadas. As
instalacbes de cuidados residenciais devem ser acolhedoras e acessiveis, promovendo simultaneamente a
privacidade, a dignidade e a autonomia dos seus residentes. Recomenda-se que as autoridades nacionais
revejam as regras de atribuicdo de financiamento e incluam avaliagdes mais rigorosas dos projetos, tendo em
conta aspetos como os seguintes: inclusdo de tecnologias de assisténcia; criacdo de espagos para uso privado;
oferta preferencial de quartos individuais; acesso privado as casas de banho; possibilidades de personalizacdo
do espaco; disponibilidade de espagos de armazenamento individual e privado de bens pessoais; diversificagdo
dos espagos; acesso seguro a espacgos exteriores; facilitagdo da autonomia e da privacidade em todos os aspetos

da vida quotidiana.

O sétimo e ultimo grupo de recomendagdes diz respeito a uma leitura mais sistémica das dinamicas de
acolhimento institucional. A autora esta plenamente convencida de que a raiz de muitos dos problemas que
observou nas instituiges visitadas esta relacionada com o modelo de prestagdo de cuidados sociais em Portugal,
especialmente no que diz respeito aos modelos de gestdo e governancga. Neste grupo de recomendacgdes, a
autora concentra-se no nivel macro, para além dos casos individuais, e oferece recomendagdes que visam
principalmente as autoridades nacionais, as que tém a responsabilidade de regular o setor. Estas incluem
disposi¢des sobre a implementacado de um sistema de avaliagdo da qualidade eficaz e consequente; e a definigao
do lugar exato dos cuidados em lar residencial no setor dos servigcos de assisténcia social para fazer face as
necessidades das pessoas com deficiéncia, uma vez que, atualmente, as instituicdes ndo tém incentivos para

encontrar solugdes alternativas para os seus clientes institucionalizados, antes pelo contrario.

, o relatdrio fornece material descritivo sobre os lares residenciais para pessoas com deficiéncia e
apresenta elementos que ilustram a natureza dos desafios que as instituicdes enfrentam atualmente para

alinharem as suas praticas com um modelo de prestacdo de servicos baseado em direitos e nos principios



centrados na pessoa. As recomendacgdes apresentadas foram formuladas para as ajudar nesse caminho. Algumas
sdo mais faceis de concretizar do que outras e pode ser necessario um planeamento cuidadoso das intervengdes
para lidar com alguns aspetos da mudanga. O estabelecimento de prioridades é algo que a autora evita quando
o0 assunto em apreco envolve direitos humanos. Seria dificil argumentar que alguns direitos sdo mais
importantes do que outros. O que a autora sabe é que os direitos humanos tendem a ter um efeito de
arrastamento: a realizagdo de alguns tende a facilitar a realizagdo de outros. Nesta perspetiva, a magnitude das
mudangas serd muito provavelmente amplificada quando os prestadores de servicos e outras partes
interessadas relevantes iniciarem o processo, sendo provavel que a combinagao das agdes recomendadas tenha

impactos maiores do que a simples soma dos efeitos Unicos de cada uma.

O que a autora também acredita firmemente é que as politicas de desinstitucionalizagdo terdo de envolver as
proprias instituicdes. A desinstitucionalizagdo ndo tem necessariamente que ver com o encerramento das
instituicdes. O encerramento das instituicoes €, na melhor das hipdteses, o ponto de chegada, o cendrioideal, a
longo prazo. A forma de |4 chegar envolve a concecdo de projetos de vida individuais, com os individuos em
causa, para criar as condi¢des para uma transicao bem-sucedida para a vida na comunidade, de uma forma que
garanta que os direitos e liberdades fundamentais sado salvaguardados em todos os passos dados. E isto tera de
comecar dentro das instituicoes. Nesse sentido, exclui-las da equag¢do quando se discutem politicas publicas
para a deficiéncia pode ser um erro grave. No seu relatdrio, a autora tenta esclarecer como é que a mudanga

pode ser desencadeada ao nivel das instituicGes. E esse o objetivo das recomendagdes apresentadas.
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A énfase nas implicacdes do Artigo 19' da Convencdo das Nac¢des Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD) - As pessoas com deficiéncia tém o direito de viver de forma independente e serem incluidas
na comunidade —tem levado a um crescente reconhecimento de que os servigos prestados em lares residenciais
segregados da comunidade estdo de alguma forma em desacordo com a Convengdo e com os principios e
direitos por ela definidos. Na realidade, e embora a CDPD ndo faca qualquer referéncia explicita ao
encerramento de lares residenciais, abre caminho a desinstitucionalizagdo como via preferencial para o
desenvolvimento de servigos de assisténcia e apoio a pessoas com deficiéncia, o que se traduziu numa crescente
visibilidade do tema da desinstitucionalizacdo na agenda politica da Unido Europeia. Os objetivos politicos
estabelecidos na Unido da lgualdade - Estratégia sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia 2021-2030 sdo
claros na visdo de garantir que as pessoas com deficiéncia possam efetivamente exercer o seu direito de viver
de forma independente e ser incluidas na comunidade, com escolhas equivalentes as de qualquer outra pessoa
sobre o seu local de residéncia e sobre com quem e como vivem. Nesse mesmo documento politico, a Comissdo
Europeia (CE) declara o seu empenho em apoiar as autoridades nacionais, regionais e locais dos Estados-

Membros nos seus esfor¢os de desinstitucionalizagdo e de promogéao da vida independente.

Reconhecendo este plano politico de fundo, é, no entanto, pouco provavel que a transicdo completa para um
modelo de servigos de base comunitaria ocorra a curto prazo, especialmente num pais como Portugal onde
existe um subdesenvolvimento muito claro deste tipo de servigos. Adicionalmente, e para aumentar as hipoteses
de uma transi¢do bem-sucedida para todos aqueles que estdo atualmente institucionalizados, é provavel que

sejam necessdrias algumas medidas de transicao.

A luz disto, e porque as instituicBes que prestam cuidados residenciais ndo sé continuardo provavelmente a
existir durante bastante tempo, como serdo elementos intervenientes no proprio processo de
desinstitucionalizagdo, é de importancia crucial que alinhem as suas praticas com os principios da CDPD e com
as disposi¢des gerais sobre questdes de direitos humanos e liberdades fundamentais. E igualmente importante
que as politicas e disposi¢cdes nacionais em matéria de servigos para pessoas com deficiéncia estejam alinhadas
com o objetivo da desinstitucionalizagdo, criando os sistemas de apoio necessarios e as medidas transitorias que
assegurarao uma transicao bem-sucedida dos que se encontram a residir em lares para outras formas de vida

que promovam a plena inclusdo e participagdo na comunidade.

Este relatério, baseado num trabalho de recolha de evidéncia empirica junto a uma amostra de instituicdes
portuguesas que gerem lares residenciais para pessoas com deficiéncia, e que receberam financiamento no
ambito do FEDER, discute lacunas e debilidades na forma como os lares residenciais estdo organizados e prestam

os seus servicos, em Portugal, as quais se entende podem p6r em risco alguns direitos fundamentais das pessoas

Artigo 192 (UNCRPD)
Direito a viver de forma independente e a ser incluido na comunidade

Os Estados Partes na presente Convengdo reconhecem o direito igual de todas as pessoas com deficiéncia a viverem na comunidade, com
escolhas iguais as demais, e devem tomar medidas eficazes e apropriadas para facilitar o pleno gozo deste direito por parte das pessoas
com deficiéncia e a sua plena inclusdo e participagdo na comunidade, inclusive assegurando que
(a) As pessoas com deficiéncia tém a oportunidade de escolher o seu local de residéncia e onde e com quem vivem numa base 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 servigos de apoio da comunidade,
incluindo a assisténcia pessoal necessaria para apoiar a vida e a inclusdo na comunidade, e para evitar o isolamento ou a segregagao da
comunidade.
(c) Os servigos e instalagdes da comunidade para a populagdo em geral sdo disponibilizados, em condi¢des de igualdade, as pessoas com
deficiéncia e estdo adaptados as suas necessidades.



com deficiéncia, com énfase na autonomia, liberdade de escolha, privacidade, dignidade e cidadania. O relatério
oferece, ainda, algumas recomendagdes sobre modalidades de agdo que podem ser ativadas para ultrapassar

esses riscos e preparar o caminho para uma implementagado bem-sucedida de politicas de desinstitucionalizagao.

O relatdrio funde o trabalho realizado ao abrigo do Contrato n.2 2019CE16BAT159 com o trabalho realizado ao
abrigo da Tarefa 1 do Contrato n.2 2020CE160ATO072.

O principal objetivo deste relatério foi fornecer material de apoio aos servicos da Comissdo para avaliar se as
condicbes de vida de uma amostra de instituicGes portuguesas apoiadas pelo Fundo Europeu de
Desenvolvimento Regional (FEDER) cumpriam a Carta dos Direitos Fundamentais (CFR) e a Convengdo das
Nac¢Oes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD). Espera-se que o relatdrio também
contribua, através das recomendagbes que apresenta, para melhorar a curto prazo o funcionamento das
instituicdes a luz da matriz orientadora dos direitos e liberdades fundamentais e dos direitos humanos, com um
olhar especifico sobre aspetos que precisam de ser abordados para abrir caminho a transi¢gdao para um modelo

de apoio baseado na comunidade.

O relatério esta organizado em trés seccdes. A Seccdo 1 descreve o quadro conceptual e metodoldgico do
trabalho realizado. A Secgdo 2 apresenta as conclusdes do trabalho de campo que a autora realizou junto as

instituicdes visitadas. A Sec¢do 3 esboca as principais recomendacgdes oferecidas pela autora.



Sec¢ao 1. Enquadramento Conceptual e Metodologico

Quadro conceptual: uma abordagem baseada na matriz de direitos e liberdades fundamentais

A anadlise da forma como os servigos de lares residenciais para pessoas com deficiéncia sdo organizados e
prestados numa amostra de instituicGes, em Portugal, foi orientada pela consideracdo de até que ponto esses
espacos e correspondentes servigos concorrem para a realizagao dos direitos consagrados na CDPD e no quadro
da CFR. O pressuposto de partida é de que os arranjos de vida tém um papel fundamental a desempenhar na
realizacdo ndo sé dos direitos mais obviamente associados ao espago e ao ambiente onde se vive, mas também
de outros direitos como a igualdade, a ndo discriminagdo, a autonomia, a liberdade de circulagdo, a capacidade

juridica, para mencionar apenas alguns.

Considerando as caracteristicas dos ambientes dos lares residenciais, o objetivo do relatdrio foi analisar até que

ponto os ai residentes vém observados os seus direitos fundamentais, nomeadamente:

e Odireito a um nivel de vida adequado e a ambientes totalmente acessiveis

e Odireito ao respeito pela autonomia pessoal, vida familiar e cidadania

e Odireito a prestacdo de cuidados de saude adequados

e Odireito ao igual reconhecimento perante a lei

e Odireito a estar seguro, sem sofrer tratamentos ou castigos degradantes

e (Odireito a liberdade de expressdo e de opinido, bem como o direito de acesso a informacgdo
e Odireito ao respeito pela privacidade e dignidade

e Odireito a educacdo, habilitagdo e reabilitacdo, ao trabalho e ao emprego

e Odireito a participagdo na vida comunitaria em todas as suas dimensdes

e Odireito a liberdade de circulagdo e a mobilidade pessoal.

Seguindo esta lista, a andlise de como cada uma das institui¢es visitadas opera e presta os seus servigos de
cuidados residenciais foi realizada seguindo um protocolo que considera dimensGes de andlise diretamente
decorrentes dos principios enumerados no CFR e na CDPD. As dimensdes analisadas e utilizadas para a discussdo

dos resultados apresentados na secg¢do 2 do presente relatdrio foram as seguintes:

Condigdes de vida (localizagdo, acessibilidade, caracteristicas das instalagdes)
Autonomia pessoal e liberdade de escolha

Vida familiar

Cidadania

Prestacdo de cuidados de saude

Participacdo na comunidade (emprego, educacdo, lazer e vida cultural)
Capacidade legal dos residentes

Confidencialidade e privacidade
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Trabalhadores (protocolos de contratacdo, oportunidades de formagdo, mecanismos de apoio)
10. Contencgdo e encarceramento
11. Reclamagdes e mecanismos de averiguagao

12. Regras de admissdo e saida / cuidados pds-desinstitucionalizacdo.

A andlise foi ainda influenciada pela literatura que tem sido publicada ao longo dos anos sobre fatores que
podem melhorar a qualidade de vida dos residentes em lares residenciais. Uma abordagem que foi mais central
na analise diz respeito a implementacdo de modelos de prestacdo de servigcos centrados na pessoa. O significado

do termo cuidados centrados na pessoa continua a ser esquivo, uma vez que é frequentemente apresentado

w



pelos autores sem uma definicdio clara do que querem dizer com isso. E um termo que esta associado, nas suas
origens, ao trabalho de ativistas e movimentos de pessoas com deficiéncia que reivindicavam uma mudanga no
equilibrio de poder entre as pessoas com deficiéncia e os servigos de que dependem (Lewis e Sanderson, 2011)2.
Neste relatério, a prestacdo de servigos centrada na pessoa € sobre o planeamento da prestacdo de servicos,
considerando o que a pessoa com deficiéncia quer e prefere. Trata-se de um enfoque positivo sobre o apoio
necessario para que a pessoa faga o que quer fazer ao invés de um enfoque negativo sobre o que nao pode fazer.
A prestacdo de servicos centrada na pessoa tem a ver com ter o controlo da prépria vida e decidir sobre aspetos
da vida quotidiana. Trata-se de ser um agente ativo do proprio projeto de vida e ndo um recetor passivo das
acGes dos outros. A prestacgao de servigos centrada na pessoa €, como a autora a define, a prestagdo de servigos
colocando os direitos e as liberdades fundamentais dos clientes servidos no centro. Esta é a abordagem utilizada

no presente relatorio.

Quadro metodolégico

O conteudo deste relatério é apoiado por evidéncia empirica que foi recolhida utilizando dois protocolos

complementares:

i) Visitas de campo a uma amostra de instituicdes que operam em Portugal e prestam servigos de lar
residencial para pessoas com deficiéncia, envolvendo observacdo dos locais e entrevistas com
diretores e técnicos, ajudantes de a¢do direta, residentes, e familiares de residentes.

i) Andlise documental de regulamentos, protocolos, websites, e outras fontes documentais

recolhidas junto dos representantes das instituicbes e/ou disponiveis para consulta publica.

A evidéncia recolhida nas visitas procede de um total de 11 institui¢Ges. Algumas foram visitadas em 2020, ao
abrigo do Contrato N2 2019CE16BAT159 (um total de 7), enquanto outras foram visitadas em 2021 ao abrigo do
Contrato N2 2020CE160AT072 (um total de 4). A selecdo das instituicOes foi feita a partir de uma lista de casos
elegiveis fornecida pela DG-REGIO e tentou assegurar uma variedade de instituicdes considerando a dimensao,
localizagdo e tipo de servicos que sdo prestados. A selecdo ndo seguiu qualquer método de amostragem

aleatdria de extracdo e foi feita seguindo uma abordagem de amostragem intencional.

A metodologia de trabalho de campo foi acordada com a DG-REGIO. As instituicdes foram visitadas durante os
meses de agosto e setembro de 2020 e os mesmos meses em 2021. No contexto da pandemia de Sars-Cov-2 e
para minimizar os riscos para todos os envolvidos, os meses de Verdo foram o periodo em que as instituicGes se
sentiram mais confortdveis para acolher a autora. Cada visita foi planeada com a diregao de cada organizagdo
para garantir a realizacdo de todas as tarefas incluidas no plano metodolégico. O mesmo plano de trabalho, com
pequenos ajustamentos, foi utilizado para as visitas a todas as instituices selecionadas. As visitas foram
preparadas com antecedéncia apds contactos telefénicos e e-mails formais, onde o objetivo da visita foi
explicado e onde a logistica do trabalho de campo foi acordada. Cada instituicdo recebeu um plano final para a
organizacgdo da visita de 2 dias, onde foi definida a agenda das reuniGes e onde foram dadas instruces sobre os
critérios de selecdo das pessoas a serem entrevistadas. As pessoas entrevistadas incluiam os membros da
direcdo da instituicao, diretores de lares residenciais, pessoal técnico, prestadores de cuidados, residentes, e
familiares dos residentes. Durante as visitas, e para complementar os requisitos da analise documental relativa
3 organizagdo e funcionamento das institui¢des, foram solicitados pela autora a diregcdo da instituicdo

documentos que ndo estavam disponiveis para consulta publica.

2 Lewis, J., & Sanderson, H. (2011). A practical guide to delivering personalisation: person-centred practice in health and social care. Jessica
Kingsley Publishers.



As entrevistas seguiram o protocolo de ética acordado com a CE, tendo sido obtido o consentimento informado
de todos os participantes. A autora esta na posse de todos os consentimentos assinados que permanecerao
guardados num local seguro, acessivel apenas a autora. Os consentimentos podem ser exibidos a CE, mediante
pedido. Todas as entrevistas foram gravadas, e os ficheiros estdo encriptados e armazenados no computador
pessoal da autora, com acesso por palavra-chave. As gravagoes foram apagadas do dispositivo de gravagao. No
total, a autora entrevistou 194 individuos.

A autora utilizou 2 técnicas de entrevista. Foram utilizadas entrevistas individuais para diretores das
organizagGes e para diretores das unidades de lar residencial. Os familiares dos residentes foram também
entrevistados individualmente. Pessoal técnico, ajudantes de agdo direta e residentes foram entrevistados, na
sua maioria, em grupos. Apds a primeira visita, onde todas as entrevistas foram feitas individualmente, a autora
percebeu que estar individualmente numa sala com a autora para trabalhadores e para residentes era
desconfortavel e os individuos tornavam-se muito cuidadosos e conscientes das suas respostas. Na segunda
visita, a autora aplicou a técnica da entrevista em grupo a estes grupos especificos e os resultados foram muito
melhores. A entrevista em grupo oferece o conforto dos pares e torna os individuos mais descontraidos para
partilhar alguma informacgdo. Considerando que as entrevistas ndo se centraram tanto nos elementos pessoais
das vidas individuais, mas sim na forma como as organizacGes operam e prestam cuidados, os ganhos da técnica

de entrevista em grupo foram avaliados como superiores as suas eventuais limitagoes.

Durante as visitas as organizagdes, a autora também seguiu um protocolo sistematico de observacdo direta. Foi
utilizada uma grelha de observagao para registar de forma sistematica as caracteristicas dos espagos visitados,
conforme acordado com a DG-REGIO. Foi produzido um quadro resumo da classificacdo dos espagos com base
nos indicadores incluidos na grelha de observacao.

O guido de entrevista para verificagdao dos tépicos a abordar com os diferentes grupos de entrevistados seguiu
as dimensdGes de analise que enquadraram o relatério.

Entrevistas com a direcdo das instituicdes

Histdria da organizagdo e filosofia de intervengdo no campo da deficiéncia
Modelo de gestdo e governanga

Relagdo com as autoridades nacionais que regulamentam o setor
Perspetivas sobre os direitos das pessoas com deficiéncia

Projetos futuros
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Entrevistas com diretores de lares residenciais

Condic¢des de vida nos lares

Como a autonomia e a liberdade de escolha sdo percebidas e abordadas
Vida familiar dos residentes

Cuidados de saude

Participagdo na comunidade

Capacidade legal dos residentes
Confidencialidade e privacidade

Gestdo de recursos humanos

Entendimentos e praticas de contengdo e reclusdo
10 Protocolos para tratar de queixas e investigacoes
11. Regras de admissdo e saida
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Entrevistas com o pessoal com responsabilidades de coordenagao técnica nos lares residenciais

Opinides sobre como as atividades na instituicdo promovem os direitos dos residentes
Experiéncias de trabalho dentro da instituicdo com outros membros do pessoal
Identificacdo de tensdes nos servicos oferecidos pela instituicdo

Opinides sobre os residentes e as suas necessidades

Opinides sobre os familiares de residentes

Opinides sobre a gestdo da organizacgdo

S o

Entrevistas com assistentes prestadores de cuidados que trabalham nas instala¢des dos lares residenciais

Experiéncias de admissdo como trabalhador e de trabalho na instituicdo
Opinides sobre as condi¢Ges de trabalho

Opinides sobre as condi¢Ges de vida dos residentes

Experiéncias de interagdo com os residentes

Experiéncias de interagdo com o pessoal de coordenagdo

Experiéncias de interagdo com familiares de residentes

Descrigdo das atividades num dia normal

Oportunidades de formagdo

Entendimentos da deficiéncia

Lo N AWN R

Entrevistas com os residentes dos lares residenciais

Narrativa da admissdo no lar

Avaliagdo geral da vida no lar

Experiéncias de interagdo com outros residentes e com o pessoal
Episddios da vida quotidiana

Projetos e desejos para o futuro

Relagdo com as familias e outras pessoas fora da instituicdo
Reclamagdes

Ny hswnNe

Entrevistas com familiares de residentes dos lares residenciais

Narrativa da admissdo na instituicdo
Avaliacdo da vida na instituicdo em geral
Experiéncias de interagdo com o pessoal
Episddios da vida quotidiana

Projetos e desejos para o futuro

Relagdo com o residente

Reclamacdes

NousrwnNe

O Quadro 1, na pagina seguinte, resume alguns aspetos fundamentais do protocolo metodoldgico,

nomeadamente no que diz respeito a composi¢cdo da amostra final.



Quadro 1. Principais elementos do protocolo de visitas as institui¢oes

_ Visitas de trabalho de campo em 2020 Visitas de trabalho de campo em 2021

Data da visita 7/8 11/12 21 27/28 3/4 17/18 27/28 9/10 14/15 15/17 20/21

ago. ago. ago. ago. set. set. set. ago. set. set. set. OTAL
Localizagdo (NUTs Il) Norte Acores Centro Madeira Algarve Centro AIentejo Norte Norte  Centro Norte T
Instalagoes incluidas na V|S|ta* A+B+E A+B A+B A+B A+C+D

-—-—-——--——-

Diregao geral 3 2 1 1 3 1 3 2 3 3

Diregdo de lar 1 1 1 1 1 1 1 2 1 1 1 12
Pessoal técnico 3 2 0 1 3 4 2 4 3 3 25
Pessoal assistente 3 3 2 4 1 3 3 6 4 4 3 36
Residentes 7 12 2 6 0 6 6 8 6 9 5 67
Familiares de residentes 3 1 2 3 1 2 5 4 2 4 3 30

Fontes para analise documental

Documentos estatutarios
Regulamento interno do lar residencial
Regras de admissao

Direitos e deveres dos residentes
Website / Redes sociais

SN % x X
A% % x X
ANIANER NI NN
X X X X %
AN NI NI NN
ANEANER NI NN
ANIANER NI NN
x SN
L% % % %
K X X %
ANIANER NI NN

* Legenda para a tipologia das instalacGes visitadas pela autora
A - CAO (Centro de Atividades Ocupacionais)

B - Unidade de cuidados residenciais

C - Lar para idosos

D - Unidade de cuidados de saude

E — Residéncias autdonomas



Seccao 2. Organizagao e prestagao de cuidados
residenciais para pessoas com deficiéncia: uma
abordagem baseada em direitos junto a uma amostra
de instituicoes portuguesas

Nesta seccdo do relatdrio, a autora discute a evidéncia empirica recolhida nas visitas de campo aos lares
selecionados, discussdo que é desenvolvida a luz de um quadro analitico subsididrio das leituras sobre direitos
e liberdades fundamentais. As conclusdes sdo apresentadas como gerais e os exemplos das instituicGes
integradas na amostra sdo apontados pelo seu valor como ilustragdes dos argumentos apresentados. A sec¢do
estd organizada sob titulos que espelham as doze dimensdes de analise introduzidas na sec¢do 1. Essas
dimensoes sdo utilizadas para oferecer uma analise sistematica da evidéncia empirica mais do que para sugerir

que existem limites claros ou separagGes nitidas entre as questGes abordadas em cada rubrica.

A analise oferecida nesta secc¢do do relatério baseia-se principalmente no material recolhido durantes as visitas
de trabalho de campo. Combina a analise detalhada das entrevistas gravadas com materiais provenientes da

observacdo dos espacos e da analise documental.

Os quadros apresentados nas paginas seguintes resumem alguns dados sintese recolhidos pela autora. O Quadro
2 oferece um resumo dos dados relativos a capacidade e utilizacdo dos lares visitados, a demografia basica dos
residentes e a composicao dos trabalhadores por género e categoria profissional. Ndo foi possivel recolher dados
sobre tipos de deficiéncias dos residentes, uma vez que essa informagdo sé esta disponivel nos registos pessoais
e, por conseguinte, ndo era acessivel a autora. A classificacdo dos residentes de acordo com o nivel de
dependéncia, como se mostra no quadro 2, reflete a classificagdo de cada residente de acordo com o nivel de
apoio necessario para realizar atividades da vida diaria, incluindo atividades de cuidados pessoais, tal como feita

pelo pessoal técnico da instituigdo.

As instituicOes visitadas tém o estatuto legal de IPSS - InstituicGo Particular de Solidariedade Social. A Unica
excecdo é a instituicdo visitada na Madeira, uma vez que nessa ilha os servigos de assisténcia social a pessoas
com deficiéncia sdo prestados diretamente pelo governo local como parte da rede publica de assisténcia social.
Para todos os outros casos, e seguindo o modelo nacional em vigor, as entidades privadas sem fins lucrativos
asseguram a prestagdo de servigos que sdo pagos pelo Estado a uma taxa fixa por utente. Os lares sdo licenciados
pelo Instituto de Seguranca Social para funcionar e sdo regularmente inspecionados para verificar o
cumprimento das regras e disposi¢des regulamentares. Os pagamentos sdo acordados em negocia¢gdes anuais
entre representantes do Estado e organismos setoriais que representam os prestadores. Os servigos prestados
envolvem também pagamentos diretos pelo utilizador, calculados de acordo com a verificagdo dos recursos
econdmicos e o valor da prestacdo social que a maioria dos individuos receberd do Estado devido a sua

deficiéncia.

Na area dos servicos de cuidados residenciais para pessoas com deficiéncia, a data da realizacdo deste relatério,
o sistema portugués inclui dois tipos de servigos: Lar Residencial e Residéncias Auténomas. Este relatério
centrou-se no primeiro tipo. No entanto, em algumas das instituicdes visitadas existiam também residéncias
auténomas adjacentes que a autora visitou sempre que os representantes da instituicdo o permitiram. As

instituicdes visitadas também geriam CAOs - Centros de Atividades Ocupacionais, que a autora também visitou
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sempre que possivel. Os CAO funcionam como centros de dia que oferecem atividades ocupacionais a pessoas
com deficiéncia que ndo estdo integradas no mercado de trabalho. A prestacdo de servigos nas instalagGes de
cuidados residenciais (tanto de lares como de residéncias auténomas) segue as regras estabelecidas pelo
regulador. A versdo mais recente, a data da realizacdo do relatério, foi publicada em marco de 2015 e est3,

desde ent3o, em vigor®.

3 A Portaria n259/2015, emitida pelo MSSST e publicada em 2 de margo de 2015, define as regras de funcionamento dos prestadores de
servicos que gerem lares residenciais e residéncias auténomas para pessoas com deficiéncia. Disponivel em https://dre.pt/home/-
/dre/66639520/details/.
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Quadro 2. Indicadores dos utilizadores e de trabalhadores das institui¢cdes visitadas

Localizagdo (NUTs Il)

Visitas de trabalho de campo em 2020

Visitas de trabalho de campo em 2021

Alentejo Centro | _Norte

Capacidade e utilizagdao

Capacidade do lar residencial 40 16 16 51 12 24 40 77 15 40 36
Numero de residentes a data da visita 33 13 16 24 6 25 38 77 15 40 33
Lugares com contratos de cooperagdo 35 16 16 (*) 12 24 38 77 14 38 32
Lugares a oferecer no setor privado 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 4
Lista de espera (nimero) 45 7 39 5 (**) 38 55 25 42 30 75
Residentes

Total de individuos do sexo masculino 15 7 10 16 4 17 20 45 10 14 22
Total de individuos do sexo feminino 18 6 6 8 2 8 18 32 5 26 11
Idade inferior a 25 anos 4 2 2 2 0 4 2 3 0 1 0
25-45 anos de idade 14 6 12 4 6 11 22 29 8 13 11
45-65 anos de idade 14 4 2 11 0 10 14 39 7 24 21
Mais de 65 anos de idade 1 1 0 0 0 0 0 6 0 2 1
Niveis de dependéncia dos residentes

Dependéncia elevada 14 0 6 18 0 12 18 14 2 16 28
Dependéncia moderada 12 9 10 6 4 9 14 40 10 15 2
Sem dependéncia 7 4 0 0 2 4 6 23 3 9 3
Sem apoio familiar 15 7 7 9 0 6 9 46 3 14 3
Com estatuto de adulto acompanhado 28 7 7 16 0 16 33 75 13 37 0
Atividades dos residentes

Em emprego protegido 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Em emprego regular 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 1
A frequentar uma formacgao profissional 1 0 0 0 0 1 2 0 0 0 2
A frequentar a escola 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
A frequentar diariamente o CAO 32 13 16 24 6 23 36 23 12 15 19
Total 26 14 14 19 4 41 27 68 15 41 21
Total de homens 7 4 2 4 0 7 4 10 0 6 9
Pessoal técnico 4 2 2 2 2 12 4 13 3 9 3
Assistentes 11 9 11 16 2 15 23 26 7 14 21

(*) Na Madeira os cuidados institucionais sdo prestados diretamente pelo governo local (**) A instituigdo esta a funcionar temporariamente e n3o aceita novas candidaturas



1. Condicdes de vida
A caracteristica mais 6bvia dos cuidados institucionais é o facto de serem prestados dentro de um ambiente de
vida de tipo coletivo e segregado da comunidade. Os edificios, para uso coletivo, sdo concebidos para satisfazer
as necessidades funcionais, médicas, pessoais, sociais e habitacionais de individuos que tém deficiéncias fisicas,
intelectuais, sensoriais e/ou de desenvolvimento. Ao longo dos anos, e especialmente ao longo dos ultimos 20
anos, houve desenvolvimentos politicos visando a melhoria das condi¢cGes de vida nas instala¢Ges de cuidados
residenciais, geralmente através de legislagao rigorosa que define normas que os espagos devem cumprir para
que os prestadores do servigco sejam autorizados a funcionar. Foi o que aconteceu em Portugal, com importantes
textos legislativos aprovados nas ultimas duas décadas, estabelecendo orientagGes técnicas e normas minimas

que as instalagdes onde funcionam os lares residenciais devem cumprir.

A legislagdo, contudo, tende a ser bastante limitada em termos das dimensGes que considera, tendendo a
esgotar-se nos aspetos estritamente materiais das instalagGes e raramente, se é que alguma vez, considerando
as implicagdes mais amplas das condi¢des de vida e dos espagos para o cumprimento de alguns dos direitos e
principios fundamentais delineados na CDPD. O trabalho de campo realizado pela autora ndo foi tanto orientado
por uma lista de verificacdo de itens com vista a sinalizacdo de presenca/auséncia por confronto com um
conjunto de regulamentos, mas antes centrado na identificagdo das caracteristicas das condi¢gdes materiais de
vida nas instituicdes visitadas que podem criar obstaculos, ou oportunidades, para a realizagdo dos direitos e
liberdades fundamentais dos residentes.

Localizacdo
Ha muito que se argumenta que os cuidados em contextos institucionais segregam os utilizadores e uma das
caracteristicas dessa segregacao deriva diretamente da localizagdo das instalagdes, separadas da comunidade e
muitas vezes fisicamente distantes dela. De facto, dificilmente se pode falar de participacdo e inclusdo na

comunidade se as pessoas forem mantidas separadas e distantes da mesma.

Entre as instituicOes visitadas, apenas 5 das 11 instituicdes podem ser consideradas como ndo mostrando
qualquer elemento de segregac¢do espacial das pessoas com deficiéncia, no sentido em que estdo centralmente
localizadas, integradas em bairros residenciais, com disponibilidade de servigos nas imediagdes, servidas por
transportes publicos e com areas circundantes acessiveis a pessoas com mobilidade reduzida. Em 4 das 11, as
instalagBes situam-se na periferia da respetiva vila/cidade, sem qualquer acesso por transportes publicos,
podendo ser classificadas como o exemplo classico de segregacdo espacial total. Este é particularmente o caso
das instalagGes mais recentes, tipicamente envolvendo edificios de grandes dimensdes que requerem grandes
parcelas de terreno. Na maioria das vezes, os terrenos sdo doados pelos municipios ou comprados pelo
promotor. Em ambos os casos, ocupar parcelas longe do centro da vila/cidade é mais uma necessidade do que
uma escolha, especialmente se considerarmos a especulagdo imobilidria sobre os precos dos terrenos nos
centros das cidades e as limitagGes financeiras que as organizagGes tém para poderem competir por terrenos.
De facto, as institui¢Ges visitadas que se encontravam no centro da cidade foram todas exemplos de instalagdes
que funcionam ha muito tempo, algumas desde a fundagdo da prdpria IPSS, e tipicamente em edificios mais
antigos. Confrontadas com a necessidade de se expandirem e mudarem para espacgos melhores, as instituicdes
sao frequentemente obrigadas a escolher entre a centralidade e a qualidade dos espacos, acabando por escolher
a qualidade dos espacos. Esta segregacdo espacial dos residentes decorrente da localizagdo do lar é ainda
aumentada pela falta de transportes publicos adequados nos arredores e, em alguns casos, pela falta de
planeamento urbano adequado também (por exemplo, falta de passeios, auséncia de servigos e atividades

comerciais).
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A segregacdo espacial é muito prejudicial para a realizacdo
do principio de participagdo na comunidade, uma vez que
coloca obstaculos insuperdveis para se estar na

comunidade. Os residentes estdo frequentemente
dependentes dos servigos de transporte assegurados pela
instituicdo. A instituicdo organiza-se para o transporte dos
residentes, o que muitas vezes vem de maos dadas com um
modelo de participagdo na comunidade que envolve
"visitas" a locais selecionados, com o acompanhamento de
funcionarios, e nenhuma participagao e envolvimento reais
na vida da comunidade. Nesses casos, a pessoa com
deficiéncia é alguém que vive num lugar isolado, separado,

e ndo um membro da comunidade.

Exemplo 1. A institui¢do tem sido
abordada pelas autoridades locais dos
municipios vizinhos para gerir servigos de
cuidados residenciais em instalagdes que
0s municipios estéo dispostos a financiar.
Essa instituigdo estabelece sempre como
condigdo para envolver nos projectos que
as instalagdes de cuidados de saude se
situem no centro da cidade. A filosofia,
tal como afirmada pela direcgdo, é que
"(...) ndo se pode falar de participagdo na
comunidade se as pessoas ndo estiverem
fisicamente presentes na comunidade".

Exemplo 2. Uma instituicdo gere um lar
residencial muito moderno com equipamento
de ultima geragdo. Dentro das instalagbes
existe uma cafetaria interna que reproduz o
que se encontraria fora das instalagbes na
comunidade. Em Portugal, os cafés sGo muito
tipicos, e a maioria das pessoas vai ld tomar
um café pelo menos uma vez por dia. E um
local de encontro importante e um elemento
central da vida comunitdria na maioria dos
bairros. Dado que esta institui¢do estd
localizada num local muito remoto, onde ndo
seriasequer seguro para os residentes
tentarem circular no exterior para irem ao
café, a instituicdo fornece isto internamente.

Aisto pode acrescentar-se as dificuldades que um local
espacialmente segregado representa para a
manutencgdo dos lacos com a familia e outras pessoas
significantes. De facto, em algumas das instituicdes
visitadas, alguns residentes sé poderiam receber
visitas ou ir a casa de familiares para passar algum
tempo com as suas familias dependendo da
disponibilidade da institui¢do para se organizar para o
transporte, tanto dos residentes, como dos familiares.
Muitos residentes vivem em lares residenciais que
estdo longe do seu local de origem, o que é um desafio
para muitas familias. Este é particularmente o caso
daqueles que acrescentam a deficiéncia uma condicdo
de pobreza. Privadas de meios para superar viagens

caras (se o carro ou o taxi forem as Unicas alternativas),

as familias vdo cada vez menos vezes visitar os seus familiares, algo que foi descrito por varios residentes como

uma fonte de frustracdo e tristeza.

M. declarou que tem a carta de condug¢do e conduz o seu proprio veiculo. Vive nas residéncias

auténomas de uma das instituigées visitadas e considera que ter o seu proprio veiculo é

fundamental para se sentir livre, uma vez que pode conduzir para qualquer lugar e ir a lugares da

sua escolha. Vive com uma parceira, e ambos valorizam muito a possibilidade de conduzir até ao

supermercado e comprar o que querem. Sem o veiculo, sentir-se-iam muito isolados do mundo

exterior, porque é impossivel andar para qualquer lugar uma vez saindo do complexo onde estéo

as instalagdes residenciais.

(entrevistado do sexo masculino, com deficiéncia de desenvolvimento ligeira e totalmente auténomo nas
atividades da vida diaria. Tem um emprego e gere o seu salario. Partilha uma unidade de residéncia
auténoma com uma parceira com quem tem uma relagdo conjugal)

As institui¢Oes visitadas que gerem os seus servigos de lar residencial em instalagdes com localizagdo central,

embora muitas vezes oferecendo condi¢des de vida piores, devido ao facto de utilizarem edificios mais antigos,

que necessitam de reabilitacdo, acabam por oferecer aos seus residentes uma melhor experiéncia de
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participacdo e inclusdo na comunidade. De facto, a proximidade é reconhecida pela gestdo das instituicdes como
um elemento critico na natureza da relagdo que tanto os residentes como as instituicdes tém com as

comunidades locais.

A integragdo espacial na comunidade ndo acontece, porém, sem os seus desafios. Houve casos, por exemplo,
em que foi relatada alguma resisténcia de alguns dos vizinhos em ter uma residéncia para pessoas com
deficiéncia perto das suas casas e dentro dos seus bairros. Se alguma coisa este exemplo ilustra é relevancia do
argumento de que é preciso um esforg¢o continuo para trabalhar com a comunidade a nivel geral se queremos,

efetivamente, falar de inclusdo e participagdo social de pessoas com deficiéncia.

Tamanho e tipo de servigos
A dimensdo das instalagdes é um fator que tem conhecidos impactos na forma como os lares funcionam em
termos da organizagdo dos espagos e das rotinas didrias. Ha alguma variagdo na amostra das institui¢Ges
visitadas, com tamanhos que variam entre capacidade para 12 e 77 residentes. Os regulamentos nacionais em
vigor estipulam um nimero maximo de residentes, por lar residencial, que ndo pode exceder 30 individuos. Esta
regra estd em vigor desde 2015, mas entre os lares criados antes desse ano ainda se encontram instituicdes com
uma capacidade superior. Para algumas das institui¢cdes visitadas, isto significa que a sua capacidade instalada é
maior do que aquela que estdo licenciadas para operar ao abrigo de acordos de cooperagdo. Ou,
alternativamente, algumas instituicGes transformaram a sua unidade residencial em duas unidades
formalmente distintas, diminuindo assim o nimero de residentes por unidade e cumprindo o regulamento de
2015. A tendéncia observada em quase todas as instituicdes visitadas foi a de as ter a funcionar com uma
capacidade préxima do numero maximo permitido por lei.
Exemplo 3. Uma institui¢do visitada gere
2 pequenas unidades residenciais no
centro da cidade, resultantes da
adaptagdo de 2 apartamentos em
edificios de apartamentos. Ambas séo
administradas como unidades de
cuidados institucionais de lar. Uma

acomoda 10 individuos, a outra 6.
Embora necessitando de reabilitagéo,

O numero de lugares, contudo, ndo é o unico fator
envolvido na apreciagdo do tamanho das unidades. Quase
todas as instituicdes visitadas gerem as suas unidades
residenciais no ambito de uma operagdo maior que
envolve a prestacdo de outros servicos. Mais
especificamente, quase todos os lares residenciais

funcionam ao lado de um servico de CAO*. De facto, ha

muitas instituicdes onde a frequéncia do CAO é um dos
pré-requisitos a cumprir para que um individuo seja
elegivel para um lugar no lar residencial. Os dois espagos
(CAO e lar) sdo frequentemente geridos de forma
integrada, o que resulta na ocupacdo de edificios de
grande dimensdo, que servem muitos utilizadores todos
os dias. O numero de residentes juntamente com a
integracdo de cuidados residenciais noutros servicos
resulta num modelo de organizacdo de cuidados
residenciais que promove a sensagdo de ambiente
institucional. Entre as onze instituicGes visitadas, em
apenas uma a residéncia era apenas uma residéncia, num

edificio residencial construido especificamente para esse

4 N . . . ~ .. L
Na data da realizagdo deste trabalho ainda estavam a funcionar com a designacdo de CAO os centros visitados, embora em transi¢do para

a figura entretanto criada de CACI.

para cumprir a legislagéo sobre
acessibilidade universal, os 2
apartamentos acabam por oferecer um
ambiente residencial muito mais proximo
do que se encontraria numa casa tipica
portuguesa do que o grande e moderno
lar, também gerido pela instituicdo, e que
acomoda 24 residentes. A disposicdo, a
utilizagdo do espago, a auséncia de
quaisquer outros servigos para além da
residéncia, tudo concorre para um
ambiente familiar. Embora reconhecendo
que o lar novo é mais moderno e
confortdvel, todos os residentes
entrevistados preferem os apartamentos.



fim. Todas as outras envolvem solugGes integradas onde o lar e o CAO coexistem sob o mesmo teto, em

diferentes niveis do edificio, ou em edificios contiguos.

Com o tamanho vem a necessidade de ter protocolos padronizados para gerir as atividades da vida diaria, que
geram rotinas, em espacos designados, que se tornam o local para protocolos rigidos - areas de alimentagdo que
funcionam na hora de comer; salas de estar para onde ir depois do almogo e do jantar; salas de banho a serem
utilizadas apenas na hora do banho. Entre as instituicdes visitadas, em apenas duas a autora observou uma
rotina didria menos rigida: uma era uma instituicdo onde a unidade de cuidados residenciais é separada de
qualquer outro servico; a outra é uma instituicdo que tem a unidade residencial organizada em apartamentos
separados e totalmente equipados para serem autossuficientes. Estas sdo ainda residéncias coletivas e, como
tal, ainda existem alguns elementos de estandardizacdo na organizacdo da vida quotidiana, mas a niveis menos
pronunciados do que os encontrados em todas as outras instituicdes que combinam grandes dimensdes com a

associacdo de servicos residenciais e ocupacionais.

Layout e acessibilidade
As instituicdes visitadas ofereceram um bom contraste do que é atualmente a situagdo no setor dos servigos de
cuidados residenciais para pessoas com deficiéncia em Portugal. A grande maioria foi fundada nos anos 70 e, ao
longo dos anos, e a medida que a procura de mais servicos aumentava, sentiram a necessidade de expandir para
novas instalagdes. Algumas conseguiram assegurar os recursos financeiros, quer para se mudarem para novas
instalagOes, quer para reconstruirem as existentes. Outras ndo tiveram tanto sucesso e viram-se a operar em
instalagOes desgastadas e datadas que apresentam elevados niveis de deterioracdo. Entre as instituicdes
visitadas pela autora, 4 em 11 estdo a operar os seus servicos de cuidados residenciais em novas instalagdes
modernas, 2 em 11 estdo em processo de renovacgdo/construcido de novas instalagdes, 2 em 11 tém uma mistura
de instalagGes novas e antigas e 2 outras estdo a operar em instalagbes que estdo a mostrar sinais de
deterioragdo e que beneficiariam de renovagdes. Entre as 11 institui¢Ges visitadas, 1 esta claramente a operar
num ambiente perigoso que pde em risco a seguranga e o bem-estar dos residentes e requer uma intervengdo

urgente.

Considerando primeiro as que operam em instalagdes antigas, em algumas delas o quadro encontrado é sombrio
e suscita sérias preocupagoes. Os edificios originais ndo foram concebidos para a sua fung¢ao atual e a adaptagao
nem sempre foi feita de acordo com os padrdes atuais. O resultado é uma configuracdo muito limitadora,
especialmente para os residentes que tém dificuldades de mobilidade: corredores e portas estreitas; espaco
insuficiente nas salas para manobrar cadeiras de rodas; instalages sanitarias mal adaptadas que nao facilitam
uma utilizagcdo independente. Estas mas condi¢des sao, ainda, agravadas pela baixa qualidade da construgao em
alguns dos locais visitados, resultando em salas demasiado quentes no Verdo e demasiado frias e hiumidas no
Inverno. A acessibilidade é comprometida, em algumas das instituicdes mais antigas, por exemplo, com acesso
apenas por escadas. As limitagbes de instalagdes antigas e deterioradas, juntamente com a falta de
financiamento para a reabilitacdo, geram situa¢Ges que podem mesmo ser elevadas ao estado de perigo para a

saude.

A. declarou que tem algumas dificuldades de mobilidade e precisa de um andarilho para se
movimentar de forma autonoma. Ha dois anos, A. teve um acidente na casa de banho enquanto
tomava banho. Ela tropecou ao entrar na zona do duche [a autora conseguiu ver um degrau
elevado a entrada da cabina de duche no lar onde ela vive] e sofreu um grave ferimento na cabega.

Depois desse acidente, a dire¢éo decidiu que ndo era sequro para A. andar com o andarilho e
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tomar um duche de pé. Ela é obrigada a usar uma cadeira de rodas e é auxiliada no banho pelo
pessoal. Isto foi descrito por A. como causando frustra¢do e altos niveis de ansiedade. A. estd
preocupada com a possibilidade de perder a pouca capacidade de andar que tinha antes do
acidente. Ela descreve a hora do banho como a pior altura do dia. A. ndo se sente confortdvel
com os outros a verem o seu corpo desnudado e estd sempre preocupada que alguém entre na
casa de banho e a veja enquanto estd a tomar banho. A. ndo gosta de viver no lar e sonha um dia

ter a sua casa se conseguir encontrar alguém que a ajude com o que néo pode fazer sozinha.

(entrevistada do sexo feminino, com deficiéncia de desenvolvimento ligeiro e mobilidade
gravemente reduzida, que vive no lar porque o seu Unico parente vivo é uma irma com quem
ndo se da bem)

As construgcdes novas e os locais mais antigos que sofreram remodelagdes significativas apresentam
caracteristicas que se alinham com o que estd estipulado na legislagdo. As normas, contudo, tendem a
concentrar-se quase exclusivamente em questdes de dimensdo dos espacos, tendo em vista uma circulagdo livre
de obstaculos que promova a utilizagdo do espago da forma mais independente possivel por parte dos residentes.
Estar a altura do codigo é uma condi¢do para ter uma licenga de funcionamento, pelo que todas as instituicdes
exibem o certificado correspondente, conforme exigido por lei, na drea da rece¢do. O que a legislagdo ndo define
sdo os aspetos de concecdo e organiza¢do dos espac¢os que vao além do tamanho e que podem facilitar, ou

prejudicar, o gozo de direitos, tais como o direito a privacidade.

As instalagGes mais modernas, entre as instituicdes visitadas, confrontam-nos, por vezes, com um quadro
paradoxal. Embora muito modernas e bem equipadas a vista, apresentavam caracteristicas que dificilmente
poderiam ser consideradas adequadas. Um exemplo disso é a colocac¢do de casas de banho ao longo do corredor
dos quartos, em vez de ao lado deles e de preferéncia com acesso direto a partir do interior do quarto. Isto é o
resultado de uma concegdo de espacgos centrada na fung¢dao e ndo naqueles que vao utilizar o espago. Em uma
das unidades visitadas, a autora viu como os residentes circulavam dentro e fora da casa de banho a hora do
banho, andando nus e como parte de um tipico tratamento em bloco por parte dos ajudantes de agdo direta.
Um outro exemplo é o uso excessivo do vidro, certamente uma caracteristica arquiteténica moderna que se
encontra em edificios contemporaneos, mas que pode criar solugdes inadequadas. Em uma das instituices
visitadas, as paredes de vidro dos quartos permitiam a exposicdo total dos residentes entre quartos e aos que

circulam no exterior na area circundante do edificio.

De facto, o espago tanto pode oferecer oportunidades como criar obstaculos a autonomia e participagdo. Ha
ainda muito a fazer para atingir uma compreensdo mais abrangente do que a autonomia e a participagdo
implicam. Detalhes como a altura do balcao da rece¢ao em alguns locais, ndo permitindo que alguém sentado
numa cadeira de rodas tenha uma linha visual clara para quem quer que esteja na rece¢do; ou a altura dos
painéis de informagdo, na maioria dos casos completamente inapropriada para quem esta em cadeira de rodas;
ou o sistema de abertura de algumas portas, muito desafiante para todos aqueles que possam ter problemas de
mobilidade na mao; estas sdo caracteristicas ainda frequentemente encontradas, mesmo nas instalagées mais
modernas. Em certa medida, isto reflete uma cultura de cuidado onde a interpretacdo do que significa uma

abordagem baseada em direitos ainda é bastante limitada no seu alcance.

Exemplos que se desviam disto foram encontrados em duas instituicdes, cada uma com alguns elementos Unicos

de histdria que explicam as escolhas em termos de disposi¢cdo e desenho dos espacos.

Num caso, o fundador das instituicdes tinha alguma relagdo pessoal com um arquiteto reconhecido pelo seu
trabalho em unidades de salde e em estruturas residenciais para idosos, aparentemente alguém com uma forte

sensibilidade para questdes de acessibilidade e promogao de autonomia. A disposicao da unidade de lar
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residencial, neste caso, mostra algumas caracteristicas Unicas que raramente sdo encontradas neste tipo de
instituicdes e que concorrem para a promogao da autonomia e da participacdo dos residentes: corrimdos ao
longo de todos os corredores; mecanismos de abertura de portas e janelas que facilitam a utilizacdo
independente, mesmo por pessoas com limitagGes fisicas enquanto utilizador; inclinagdo suave de todas as
superficies permitindo uma facil circulagdo, mesmo que numa cadeira de rodas de condugao manual; salas e
quartos equipados com um sistema de ar condicionado controlado localmente e permitindo a personalizagdo

da temperatura ambiente de acordo com as preferéncias de quem quer que se encontre no interior.

No outro caso, a promotora do servigo de lar residencial € uma organizagdo que foi originalmente criada para
defender os direitos das pessoas com deficiéncia e que ainda mantém uma presenca muito ativa na arena
publica como defensora da causa. A escolha, aqui, foi radicalmente diferente de tudo o resto encontrado noutras
instituicdes. A unidade de lar residencial compreende 14 apartamentos independentes, totalmente equipados,
distribuidos em torno de um edificio central onde se localizam servigos comuns. Embora os servigos oferecidos
sigam a mesma tipologia da instituicdo classica, a disposicdo dos espacos implica que o pessoal se desloque aos
espacos individuais dos residentes e ai preste apoio quando necessario, em vez de os residentes se deslocarem
ao longo de espagos com fungdes pré-definidas. Além disso, cada apartamento é totalmente autossuficiente e,

portanto, preparado para oferecer um elevado nivel de utilizacdo pessoal e privada pelos respetivos residentes.

Personaliza¢ao dos espacgos
A partir da perspetiva dos direitos humanos, a despersonalizagao é um dos aspetos mais criticados no modelo
de cuidados institucionais, geralmente envolvendo a remogdo de bens pessoais, de sinais e simbolos de
identidade individual. Uma relagdo significante com o espago onde se vive é construida, entre outras coisas, em

torno da oportunidade que se oferece aos individuos de transformar o espago no seu préprio espago.

Em todas as institui¢des visitadas, a direcao estava consciente desta importante dimensao da vida em ambientes
institucionais e declarou, com uma exce¢do, que a respetiva instituicdo oferece aos residentes algumas
oportunidades de personalizagdo dos espacos, especialmente nos quartos de dormir. Foi possivel confirmar, de
facto, que a excecdo de um caso, os quartos de dormir estavam decorados ao gosto dos residentes e das suas
familias. Em muitos casos, a roupa de cama foi trazida do local de residéncia original do residente, juntamente
com outros objetos pessoais, desde fotografias e pinturas a objetos religiosos, relégios, aparelhos de radio e

outros.

As oportunidades de personalizagdo, contudo, tém limites claros, e tendem a permanecer confinadas ao espago
do quarto de dormir e a ndo se estenderem a outras areas da unidade residencial. Fora do quarto, a norma

continua a ser a da rigidez das rotinas® e do tratamento em bloco® que tende a apagar marcas de individualidade.

T. insistiu durante muito tempo que ela queria ter o seu proprio quarto. Nas suas palavras, ter as
suas coisas e um lugar para chamar seu era muito importante. Foi-lhe recentemente atribuido
um quarto individual e ela estad feliz com isso. T. adora desporto e quer ter algum equipamento
doméstico de gindsio para fazer as suas atividades fisicas, mas infelizmente isso néo é possivel.
Ela tem uma bicicleta estdtica no seu quarto, mas ndo hd mais espago para uma passadeira de

corrida, que ela adoraria ter. Colocd-la noutro lugar ndo é uma opgdo, porque todos os outros

5 A rigidez das rotinas refere-se a horarios fixos de vigilia, alimentacgo e acividade, independentemente das preferéncias ou necessidades
pessoais.
6 Tratamento em bloco é um termo utilizado para designar como os residentes sdo tratados em grupo, sem privacidade ou individualidade.
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espacgos sdo para uso coletivo. T. falou muito sobre como é importante para ela ter as suas coisas
e como a desgosta o facto de tal ndo poder acontecer.

(entrevistada do sexo feminino, com deficiéncia de desenvolvimento ligeira e deficiéncia visual.
Vive na instituicdo porque a sua familia ndo esta disponivel para a apoiar na sua vida didria)

Um aspeto importante da personalizagdo é como ela cria espago para a atenc¢do e particularismo na forma como
os residentes interagem com os funciondrios do lar. Nos lares de maior dimensdo, mais despersonalizados, a
singularidade de cada residente n3do se dissolve apenas no espaco fisico, mas acaba por se dissolver na forma
como os residentes interagem com os funciondrios. As institui¢des visitadas, que mostraram formas mais rigidas
de organizagdo do espago, com uma clara divisdo de fung¢des (e tempo) traduzida no espago, eram as que apenas
permitiam marcas pessoais no espa¢o dentro do quarto. Isto vem de maos dadas com a fragmentacdo da
identidade dos residentes, que mantém algumas marcas de individualidade dentro dos seus quartos (embora
tenham de negocia-las, ja que a maioria dos quartos sdo partilhados), tendendo a perdé-las quando saem desse
espaco. De facto, fora dos seus quartos, os residentes acabam por se dissolver numa série de procedimentos

gque promovem o tratamento em bloco e alguma distancia em relacdo ao pessoal.

Em resumo, os resultados sugerem a coexisténcia de tendéncias aparentemente opostas nas condi¢Ges de vida
encontradas nas instituicOes visitadas, embora ndo se traduzindo necessariamente em cortes t3o claros em
termos do modelo de cuidados promovido, e em termos do impacto que tém na vida dos residentes se

analisados a partir de uma abordagem baseada nos direitos.

Por um lado, existem instituicdes que se empenharam em esforgos significativos de modernizacdo das suas
instalagOes, apresentando-as orgulhosamente como um passo em frente relevante para assegurar os melhores
cuidados aos seus residentes. Por outro lado, a autora encontrou institui¢cdes que continuam a lutar para superar
as limitagdes de espacos desgastados e mal adaptados que oferecem condigGes abaixo do padrado de qualidade
exigivel. Para o segundo grupo, o caminho da modernizacdo das instalacdes parece tomar todo o espago no
debate sobre mudangas no servigo de cuidados residenciais, com uma forte convic¢do de que a construgdo de
uma nova e moderna residéncia serd uma garantia para a prestagdao de um servi¢co que salvaguarda todos os
direitos dos residentes. A urgéncia de garantir os recursos para construir novas instalacbes ofusca
completamente qualquer outro aspeto da vida nas instalagdes existentes, como se a sua natureza temporaria
legitimasse a auséncia de qualquer outra intervenc¢do. O primeiro grupo, contudo, mostra como o caminho da
modernizacdo pode ser enganador. De facto, em demasiados casos, o que a autora encontrou foi um frenesim
de modernizagdo que permanece bastante alheio a algumas dimensdes importantes de direitos. Questdes como
design inclusivo, a promog¢do da autonomia e o respeito pela privacidade, ou a inclusdo e participa¢do na vida
comunitdria, ndo sdo suficientemente abordadas, mesmo nas instalagées mais modernas que a autora visitou.
Além disso, a modernidade dos espacos ndo oferece qualquer garantia de rutura automatica com os elementos
centrais do modelo de cuidados institucionais onde o tratamento em bloco, a rigidez dos procedimentos, a
distancia social ao pessoal, a despersonaliza¢do, continuam a ser a norma, temas que as secgdes seguintes irdo

explorar mais aprofundadamente.

2. Autonomia pessoal e escolha
Uma das principais preocupac¢des em relagdo aos cuidados institucionais é a forma como limitam
intrinsecamente as pessoas com deficiéncia de exercerem o direito de escolher onde vivem, como vivem, e com

quem se associam. A andlise da autora centrou-se na forma como a vida institucional é organizada nas
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instituicdes visitadas para salvaguardar as oportunidades de os individuos fazerem escolhas e gerirem
autonomamente os aspetos quotidianos das suas vidas. A autora analisou tanto as dreas mais simples da vida
quotidiana (por exemplo, o que vestir, quando tomar banho, que programa de televisdo ver, quando comer,
etc.), como outras dimensdes mais complexas da vida, tais como financas, tratamentos e terapias, atividades

laborais, relagdes sociais e amorosas, entre outras.

A conclusdo geral depois de visitar as 11 instituicGes da amostra é de que a forma como a maioria das operacGes
é gerida, aliada a uma cultura de cuidados ainda ancorada em entendimentos desempoderadores do que é a
vida com deficiéncia, deixa muito pouco espago para os residentes exercerem as suas escolhas e serem
auténomos. Mesmo nos casos em que o modelo de prestacdo de servicos estda ancorado em principios de
autonomia e liberdade de escolha tropecam em obstaculos organizacionais e regulamentares que impedem a

plena realizagdo desses direitos.

No que diz respeito ao lado das operacgGes, o tratamento em bloco, combinado com uma segmentagdo muito
rigida do tempo para realizar uma sequéncia de tarefas, limita a autonomia pessoal e a escolha. A velocidade é
um obstaculo importante tanto para o pessoal como para os residentes, embora com implicagGes bastante
diferentes para os dois grupos. A escassez de pessoal pressiona os cuidadores a trabalharem rapidamente e a
procurarem formas otimizadas de organizagdo do trabalho que produzam resultados, mesmo que isso implique
dissolver o individuo assistido no que por vezes parece ser uma linha de montagem. Isto deixa pouco ou nenhum
espaco para adaptar os modos e os ritmos da assisténcia pessoal as caracteristicas dos residentes, o que por sua

vez limita substancialmente as suas oportunidades de formacdo para a autonomia.

P. afirma que o pessoal que trabalha na residéncia para cuidar dos residentes ndo é suficiente.
Além disso, hd muitos episddios de absentismo, o que torna as coisas ainda mais dificeis. Na hora
do banho ndo ha pessoal suficiente para tomar conta dos banhos e supervisionar os residentes
que ficam na sala comum. O que a equipa de trabalhadoras ao servico faz é manter a porta da
casa de banho aberta para que possam ouvir o que se estd a passar Id fora e ficar de olho. Elas
dividem a casa de banho em 3 estagées: tomar banho, secar e vestir-se. Dessa forma, podem ter
3 residentes dentro da casa de banho e acelerar as coisas para poderem dar banho a todos

rapidamente e com tdo pouco pessoal.

(entrevistada do sexo feminino, ajudante de acdo direta. Trabalha na instituigdo ha mais de 10 anos)

Os efeitos dos aspetos processuais sdao amplificados pela resiliéncia de algumas representac¢des sociais sobre a
deficiéncia e mais especificamente sobre a capacidade das pessoas com deficiéncia de exercerem a sua escolha,
0 que acaba por legitimar a forma de fazer as coisas. Dois aspetos foram assumindo algum destaque nas
entrevistas com os trabalhadores, tanto a nivel operacional como de gestdo: a crenca de que as pessoas com
deficiéncia, e particularmente aquelas com deficiéncia intelectual, ndo sdo capazes de fazer as melhores
escolhas e precisam de alguém para escolher em seu nome; e a reproducdo da atribuicdo de um estatuto de
crianga a pessoa com deficiéncia ao descrever o que é melhor para o residente, muitas vezes retratado como
vulneravel e necessitando de protecgdo. Estes dois aspetos combinados oferecem a justificagdo para o que

constitui, em varios dominios, uma clara limitacdo do direito individual de escolher sobre aspetos da vida.

Os trabalhadores entrevistados estdo conscientes do direito a liberdade de escolha como um principio que deve
orientar a prestacdo de cuidados em contextos institucionais. De facto, quando incentivados a discutir como em

termos praticos esse principio é observado na vida quotidiana da institui¢do, a maioria dos entrevistados foi
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capaz de verbalizar a importancia de permitir aos residentes escolher e expressar as suas preferéncias. Deram

mesmo exemplos, normalmente relativos a escolha de vestudrio e a escolha de atividades de lazer. Contudo, as

frases conduziriam sempre a "mas", articulando alguma explicagdo para a necessidade de limitar o principio da

liberdade de escolha.

V. é o diretor de um lar residencial e afirma que considera que os residentes devem poder escolher

o que vestem. "Claro, para a maioria dos residentes isto ndo funciona porque o seu gosto em

termos de escolha de cor e combinag¢lo de pegas é muito limitado. E é importante que os

residentes tenham bom aspeto. Assim, deixamos as pessoas escolherem, mas depois dizemos-

Ihes que a sua escolha de roupa pode nédo ser a melhor porque o vermelho e o rosa ndo combinam

bem, e ajudamo-los a escolher outra coisa" [citagdo].

Exemplo 4. Uma instituicdo instalou
aparelhos de televisGo em cada quarto
quando o surto de Covid-19 exigiu a
implementagéo de medidas de
seguranga para manter as pessoas
afastadas. Até entdo, a unica televiséo
disponivel era na sala comum,
partilhada por todos os residentes. Isto
era algo que alguns residentes nédo
gostavam porque preferiam ver certos
tipos de programas de televisdo
diferentes dos que estariam disponiveis
na sala comum. Todos os residentes
entrevistados ficaram extremamente
felizes por terem um aparelho de TV no
seu proprio quarto, porque isso lhes
permite escolher o que querem ver.

A participagdo em atividades da vida diaria é
geralmente muito limitada. Isto é explicado pelos
diretores das residéncias como o resultado
combinado do tipo de deficiéncias que os residentes
apresentam, por um lado, e da necessidade de
garantir a sua seguranca, que estaria em risco se lhes
fosse permitido participar em alguns aspetos da vida
quotidiana. Um exemplo disso é o facto de a cozinha

ser de acesso proibido em quase todas as

(entrevistado do sexo masculino, diretor de um lar
residencial)

Os dias sdao organizados de forma padronizada e os

residentes  entrevistados  expressaram o0  seu

descontentamento em relagdo as implicacGes de tal
abordagem: menus fixos, horérios fixos para o banho,
hordrios fixos para despertar e dormir, horarios fixos para
atividades de lazer, espagos partilhados onde ndo ha
oportunidade de fazer o que se prefere fazer - todos estes
sdo elementos de uma rotina rigida que tende a

despersonalizar os residentes e, portanto, a ndo

reconhecer o seu estatuto de individuos com preferéncias

e necessidades individuais.

Exemplo 5. Uma institui¢do serve refeicées numa
sala de jantar comum, mas oferece intervalos
alargados de tempo para as refeigdes, para que
os residentes mantenham algum controlo sobre
quando devem fazer as suas refei¢bes e para
permitir que os individuos organizem as suas
proprias rotinas de acordo com as suas
preferéncias. O pequeno-almogo é servido até as
10 da manhd nos dias de semana e até as 11 da
manhd nos fins-de-semana. O jantar, por sua vez,
é servido entre as 7 e as 9 da noite.

instituicdes visitadas. As Unicas exce¢Ges foram as residéncias que funcionam em edificios mais pequenos que

sdo apenas para fins residenciais. Em todas as outras, as cozinhas funcionam como cozinhas industriais,

satisfazendo as necessidades ndo sé dos residentes, mas também das pessoas que frequentam o CAO. Isto

contribui certamente para a sensagdo de estar numa cantina que se tem a hora das refei¢des. A participagdo na

preparagao da comida, por a mesa, lavar a loica ou outros é algo que ndo faz parte da vida dos residentes na

maioria das instituicdes, uma vez que é incompativel com a grande escala dos servicos implementados. Os
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residentes entrevistados expressaram como um dos seus maiores desejos poderem ter a sua prépria casa, onde

pudessem cuidar das coisas da forma que gostassem e cozinhar a comida de que gostassem.

A falta de oportunidades para se envolverem em aspetos das atividades da vida diaria também limita as
oportunidades de obter alguma formacao para a autonomia. De facto, a no¢do soou estranha para a maioria
dos trabalhadores entrevistados que descreveu a vida na instituicdo como a melhor e mais definitiva opgdo de
vida para os residentes. A institucionaliza¢do ainda é abordada como uma condig¢do quase irreversivel, pelo que
a formagdo para a autonomia na preparagdo para a transi¢do para a vida em comunidade ndo é uma referéncia

para a prestagdo de servigos de cuidados nos lares residenciais.

As familias dos residentes, em geral, ndo querem nada diferente do modelo de prestagdo de cuidados que as
instituicdes oferecem e consideram que é o melhor para satisfazer as necessidades dos seus familiares com
deficiéncia. Para a maioria dos residentes que tém lagos estreitos com as suas familias, o modelo de vida antes
de entrar na instituicdo é descrito pelos familiares como muito semelhante ao encontrado na residéncia em
termos de oportunidades para exercer a escolha e promover a autonomia. A visdo que quase todos os familiares
de residentes entrevistado parecem partilhar sobre a vida com deficiéncia reproduz a infantilizagdo da pessoa
com deficiéncia, que considera esta ndo sé como alguém que necessita de assisténcia e prote¢do para todas as
dimensoes da vida, mas também como alguém incapaz de fazer boas escolhas e tomar boas decisdes. Todas as
evidéncias apontam para que a vida no meio familiar antes da institucionalizagdo nao fosse tdo diferente em
termos de limitagdo de escolha e autonomia, o que provavelmente explica porque é que os familiares ndo se

manifestam, genericamente, preocupados com estas dimensdes quando convidados a discutir o tema.

Este topico, contudo, ndo é apenas o resultado de um contexto cultural e normativo. E também o resultado dos
aspetos materiais da prestagdo de servicos, nomeadamente no que diz respeito aos recursos humanos. Uma das
instituicdes visitadas, como ja foi discutido na sec¢do anterior, ofereceu um bom exemplo de como o espago
poderia ser organizado para promover a autonomia pessoal e a escolha, proporcionando espacgos residenciais
pessoais que em grande parte imitam o ambiente de um apartamento normal. No entanto, autonomia plena
exige obter o apoio necessario para realizar as atividades da vida quotidiana. Por outras palavras, e como
exemplo, ter uma cozinha disponivel no préprio apartamento para uso pessoal ndo significa que o individuo
possa utiliza-la. Se esse individuo tiver limitagGes nas capacidades motoras, necessitara do apoio de um terceiro
para poder utilizar a sua cozinha. O que a autora pode verificar é que, embora a organizac¢do e disposi¢do do
espacgo esteja muito concentrada na promogdo da autonomia e da escolha, a disponibilidade limitada de apoio
para o residente concretizar uma utilizagdo individual das instalagdes disponiveis significa que, em termos

praticos, a autonomia e a escolha enfrentam obstaculos que o individuo ndo sera capaz de ultrapassar.

Um outro aspeto observado em muitas das instituicbes visitadas foi a relativa falta de flexibilidade na
organizacgdo das atividades ocupacionais durante o dia. As rotinas desdobram-se ao longo de um guido pré-
definido de atividades e horarios. Normalmente, os residentes ndo participam na elaboragdo deste guido e tém
de se conformar com as atividades decididas pelo pessoal técnico. A rotina classica dos que vivem em lares
residenciais é sair do lar de manha cedo para ir para o CAO e regressar ao fim do dia. Na amostra de 11
instituicdes visitadas, esta é a realidade didria de 219 do total de 320 residentes (cerca de 68%). No CAO, o
modelo dominante é o das atividades pré-estabelecidas, envolvendo normalmente a distribuicdo de individuos
pelas salas de atividades. As oportunidades de realizar atividades preferidas sdo escassas e a op¢do de nao

participar é fortemente desencorajada.

Durante as entrevistas com os residentes, este aspeto foi identificado como causa de algum descontentamento.

Atividades como a pintura e a colagem sdo comuns, mas para muitos residentes ndo sao satisfatorias. Alguns
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residentes entrevistados declararam que preferiam fazer algo mais, nomeadamente ter um emprego, mas nado

podem.

Para uma parte dos residentes, porém, ir para o CAO ndo é sequer uma opc¢do. Por um lado, porque muitas vezes
as institui¢gdes ndo tém lugares suficientes disponiveis no CAO para acomodar todos os residentes. Por outro
lado, porque alguns residentes sdo considerados demasiado dependentes ou com deficiéncias intelectuais muito
profundas que os tornam inadequados para integragdo no CAO. Nas institui¢des visitadas, havia um total de 90
individuos (cerca de 28% do total de residentes) nesta situagdo. Para estes individuos, os dias sdo vividos
inteiramente dentro do lar residencial, com envolvimento em algumas atividades terapéuticas definidas de

acordo com as necessidades e caracteristicas de cada individuo.

Em resumo, ha muito que se argumenta que os cuidados institucionais tendem a caracterizar-se pela
despersonalizagdo e rigidez das rotinas (hordrios fixos para acordar, para a alimentagdo e atividades,
independentemente das preferéncias ou necessidades pessoais), bem como pelo tratamento em bloco
(processamento de pessoas em grupo sem privacidade ou individualidade). As instituicOes visitadas pela autora
ainda oferecem ampla evidéncia para apoiar tais alega¢cdes e embora os discursos sejam frequentemente
alinhados com o principio de salvaguarda da escolha e promog¢do da autonomia, as praticas ndo o sdo. Esta é a
conclusdo mais relevante a destacar: embora para um vasto nimero de residentes, a escolha e a autonomia
tenham sido negadas no momento fundamental da escolha do local de residéncia (para a maioria, viver na
instituicdo de cuidados institucionais ndo foi uma escolha, mas algo que lhes foi imposto), tal ndo deveria
significar a perda total do direito de escolher e decidir sobre os aspetos mais correntes da vida quotidiana. Este
€ um dominio que as instituicdes ainda tém dificuldade em acomodar dentro de um modelo de prestacédo de

cuidados que tende a dissolver a individualidade.

3. Vida familiar, relagdes pessoais, e contactos sociais
O direito de desfrutar da vida familiar, de formar uma familia e de se envolver em relacGes e contactos pessoais
significativos com outros membros da comunidade é um aspeto critico para o gozo da vida de todos os individuos,
com ou sem deficiéncias. Nas instalagdes dos lares residenciais visitados pela autora, a caracteristica dominante
parece ser a do fechamento. Esta terd sido exacerbada pela pandemia de Covid-19, mas mesmo antes da

pandemia era o que definia a normalidade na maioria destes locais.

Um dos aspetos que contribui para este sentimento de fechamento é o facto de todas as instituicdes oferecerem
multiplos servicos e, portanto, os residentes nos lares serem também clientes de outros servigos, tipicamente
do CAO. A vida tende, portanto, a girar em torno do lar e do CAO, sendo ambos muitas vezes geridos no mesmo
edificio. A diferenga entre o local de residéncia e o local de atividades ocupacionais é muitas vezes uma viagem

no elevador ou a travessia de um corredor.

Este modelo de organizagdo de servigos nao s6 fecha os espagos, como também tende a confinar as relagGes a
esses espacos fechados. Os residentes mantém relagdes com outros residentes, que também sdo colegas no
CAO. Na melhor das hipdteses, estas relagées podem estender-se aos utilizadores do CAO que ndo permanecem

na residéncia. Em qualquer caso, as relagdes tendem a girar em torno do ecossistema da instituicao.

Receber visitas € muito raro na maioria das instituicdes. De facto, quando os familiares vém a instituicdo, é para
levar os residentes a casa da familia para um fim-de-semana ou uma pequena estadia e ndo para visitar a casa

do residente. O lar é designado tanto pelos residentes como pelas suas familias como "a escola". O modelo
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parece estar proximo do que se encontraria, precisamente, num internato, com oportunidades muito limitadas
de se envolverem em relages significativas fora da instituicdao. Em todas as institui¢des visitadas, exceto uma,
nao existem lugares dedicados as familias ou a outros visitantes. Se as condi¢cdes atmosféricas o permitirem, em
algumas instituicGes o espaco exterior pode oferecer algumas oportunidades para os residentes ficarem a sds
com aqueles que os visitam. No interior, isso ndo seria vidvel, uma vez que todas as salas de estar sdao partilhadas

e para uso dos residentes, e a maioria dos quartos também.

As oportunidades de interagir com pessoas de fora da institui¢do sdo ainda mais limitadas, em alguns casos até
por alguma rigidez nos protocolos de visita. Os casos mais extremos foram de uma instituicdo onde existe um
periodo fixo de uma hora por dia para os visitantes visitarem os residentes, ou uma outra em que as visitas so
podem ter lugar aos domingos, sendo complementadas por uma chamada telefénica que o residente tem direito
a receber as quartas-feiras. Estas sdo regras que mais facilmente se associam a um estabelecimento prisional e

qgue ndo deveriam existir em espagos que pretendem ser o «lar» de quem |3 vive.

A participagao das familias na vida dos residentes enquanto se encontram na residéncia é muito limitada e em
grande parte sujeita a protocolos administrativos. A legislacdo imp&e alguns mecanismos de participagdo das
familias, nomeadamente a sua participagdo no momento da admissdo, na concec¢do do plano individual de
cuidados, bem como o seu envolvimento nas revisdes periddicas do referido plano. Todos os familiares
entrevistados confirmaram que tinham reunido com a diregao do lar por altura da admissao dos seus familiares,
e que tinham assinado um documento com uma avaliagdo das necessidades e um plano de cuidados.
Confirmaram, também, que todos os anos recebem, em casa, um documento para assinar com alguma
informagdo sobre o progresso dos seus familiares. Para muitos isto é experienciado como equivalente a obter o
registo das notas da escola. Alguns entrevistados referiram-se a este protocolo como a avaliagdo anual do
residente. A participacdo para além deste ritual bastante burocratico estd ausente. A maioria dos familiares
entrevistados nao tinha qualquer informagdo sobre outras possibilidades de participar na vida dos seus
familiares na residéncia, para além das celebragdes organizadas por ocasido do Natal, Pascoa, ou outras datas
comemorativas ao longo do ano. O sentimento dominante entre os familiares é que, uma vez admitido o

residente na instituicdo, esta passa a ter o controlo.

A disposicdo dos espagos coloca certamente
Exemplo 6. Uma instituicdo permite que os restricdes consideraveis as possibilidades de
residentes tenham visitantes nos seus espagos
residenciais pessoais, a sua discricdo. Da mesma
forma, os residentes sdo livres de sair a qualquer
momento. A Unica regra em vigor é que os instituicdo. Como a autora veio a confirmar na
residentes avisam previamente o coordenador instituicdo que organizou o espaco em torno do
devido a questdes de responsabilidade legal. Os
residentes nesta instituicdo conseguem manter
uma vida social fora da instituicdo, o que que
contrasta com o que foi observado na maioria das residencial, para uso individual, permite-lhes nao

outras instituicées. s6 ter visitantes na sua «casa» como qualquer

desenvolvimento de redes sociais pessoais para

além daqueles que vivem e trabalham na

conceito de apartamentos individuais, o facto de

os residentes terem o seu préprio espago

comum cidaddo que recebe amigos para jantar,
mas também permite um envolvimento mais
intenso dos familiares na vida dos residentes, incluindo ajuda-los em tarefas que, noutras instituicdes, sé os

funcionarios estdo autorizados a realizar.

Geralmente, e com base na evidéncia recolhida, para a maioria das institui¢Ges visitadas, as relagdes pessoais,
para além das que se relacionam com a familia, sdo estabelecidas principalmente entre residentes ou entre
residentes e utilizadores do CAO. Discursivamente, a autora veio a identificar um alinhamento claro com uma

abordagem baseada em direitos, com os coordenadores técnicos a descrever como um direito fundamental a
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oportunidade de os residentes estabelecerem relagGes significativas, incluindo relagGes de natureza roméntica
e de natureza sexual. As praticas, contudo, mostraram que para muitas instituicdes isto é meramente um
discurso e ndo uma realidade. Em alguns casos, as limitagdes ao envolvimento em rela¢des de natureza
romantica sdo explicadas pelas limitagdes impostas pelo espaco e pela sua natureza coletiva. Este é
particularmente o caso das relagfes sexuais, que os diretores dos lares consideram muito dificil viabilizar, uma
vez que os quartos sdo partilhados e ndo existem espacgos alternativos para os individuos se envolverem em

relacGes sexuais em condicGes de privacidade.

As relagGes com pessoas de fora da institui¢ao sao consideradas como muito dificeis de acomodar, uma vez que

nao s6 ndo existem espacos disponiveis, como também por razdes de seguranca.

As limitagdes de espago e de logistica, contudo, ndo sdo a Unica varidvel que explica as limitagdes nas
oportunidades de uma pessoa residente num lar se envolver em relagdes romanticas e sexuais. O "clima
institucional" e a representacdo das pessoas com deficiéncia como corpos assexuais sdo ambas variaveis
importantes a considerar. Em alguns casos, permitir que as relagdes romanticas evoluam entre os residentes é
visto como representando alguns riscos. A logica é que as relagGes podem ser interrompidas e isso ira gerar

hostilidade e tensdo na residéncia.

No que diz respeito as ajudantes de agdo direta, muitas entrevistadas nao foram capazes de reconhecer que as
pessoas com deficiéncia sdo capazes de se envolverem em relagdes romanticas e sexuais significantes. De facto,
em alguns casos, a atividade sexual dos residentes é vista como algo que corresponde quase exclusivamente a
expressdo de instintos naturais, que muitas vezes da lugar a comportamentos pouco saudaveis, uma vez que
muitos residentes, de acordo com as trabalhadoras, procuram autogratificacdo e procuram pornografia online.
Isto é visto como algo que precisa de ser controlado, uma vez que é considerado pouco saudavel, tanto para o

residente que se envolve em tal comportamento como para outros residentes que o possam testemunhar.

Em resumo, os residentes que vivem nas instalagGes de cuidados institucionais visitadas pela autora parecem
ter redes sociais relativamente pequenas, na sua maioria confinadas a interagées com outros residentes,
utilizadores do CAO e funcionarios. As relagdes familiares sdo também relativamente limitadas e tém lugar, na
sua maioria, fora dos espagos da instituicdo. O envolvimento das familias nas atividades diarias da vida dos
residentes é marginal. As oportunidades de envolvimento em relagdes pessoais e romanticas sdo poucas.
Mesmo naquelas instituicdes onde existe alguma tolerancia por parte da direcdo em relagdo ao envolvimento
romantico dos residentes, a formagdo de familia e a vida conjugal ndo estao incluidas em nenhum aspeto do

desenvolvimento dos residentes e ndo sdo consideradas em termos de organizagdo dos espacos e atividades.

4. Cidadania/direitos

O tema da cidadania e dos direitos relaciona-se com uma discussdo muito mais ampla do que aquela que a
autora pode acomodar neste relatério, uma vez que reflete o status quo da deficiéncia na sociedade em geral.
A autora centrou a sua analise em aspetos de organizacdo e procedimentos nos lares residenciais que criam
oportunidades ou limita¢des ao exercicio dos direitos das pessoas com deficiéncia e para a realizacdo do seu

pleno potencial como cidad3os e cidadas.

Vivemos numa época de reconhecimento sem precedentes dos direitos das pessoas com deficiéncia. Isto é
bastante visivel num vasto espetro de atores sociais, incluindo os responsaveis pela gestao dos lares residenciais

e os técnicos que tém responsabilidades de coordenac¢do de equipas. Em algumas instituicdes, contudo, o
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discurso aparentemente sintonizado com principios de direitos e liberdades foi associado a um baixo nivel de
familiaridade, ou mesmo a uma completa ignorancia, relativamente a CDPD. Além disso, e embora os discursos
sejam importantes, a cidadania plena sé sera alcangada quando as condi¢Oes para a realizagdo dos direitos
estiverem reunidas. A fundamentacdo para as questdes levantadas nesta sec¢do deriva principalmente desta
declaragdo.

Um primeiro aspeto a destacar inclui o acesso a informacdo sobre direitos, deveres, procedimentos e regras
relacionadas com o funcionamento dos lares residenciais. As regras existentes estabelecidas pelo regulador s3ao
bastante claras sobre a necessidade de ter todos os documentos relacionados com as operagdes do lar em
exposicdo publica e acessiveis a todos. As visitas as instituicdes da amostra permitiram confirmar que em todos
os lares, sem excecdo, no hall de entrada existe um local dedicado onde todos os documentos exigidos por lei
estavam de facto expostos. Isto ndo significa necessariamente que estejam disponiveis para consulta, pelo
menos ndo sem a intervengao do pessoal. Em quase todas as institui¢des, os documentos estdo expostos atras
de uma vitrina fechada. Em apenas 8 das 11 instituices visitadas, os regulamentos internos estavam disponiveis
para consulta online. Os familiares dos residentes envolvidos no processo de admissdao recebem, no ato de
admissdo, todos os documentos que constituem o quadro legal das operagdes da instituicdo (regras de admissao,
regulamentacdo das operacgdes, direitos e deveres dos residentes, informacdo sobre pagamentos), mas de um

modo geral os residentes nao tinham conhecimento sobre estes documentos.

Este acesso insuficiente dos residentes a informacgao relativa aos seus direitos como residentes, estende-se a
areas mais vastas dos direitos. Como discutido anteriormente, aqueles que se encontram nos lares tendem a
viver num ambiente relativamente fechado e as oportunidades de acesso a informagdo, apoio e advocacia sdo

muito limitadas, se é que existem.

Um mecanismo importante para assegurar alguns canais abertos para os residentes se ligarem a atores externos
e terem acesso a informacdo, aconselhamento e advocacia seria permitir o acesso a Internet. E importante
salientar, por exemplo, que o contacto com a Provedoria de Justica, em Portugal, que inclui o apoio ao cidaddo
com deficiéncia, s6 pode ser feito por telefone ou por correio eletrénico. Em ambos os casos, o canal de
comunicagdo deve ser assegurado para que os residentes tenham acesso a esta importante instancia de

representacdo dos seus direitos. No entanto, este ndo é o caso em vdrias das institui¢Ges visitadas.

Em varias das instituicOes visitadas, os residentes nao

Exemplo 7. Duas das instituigcées visitadas
tinham um grupo de representantes que se
reuniam regularmente para discutir questoes
relacionadas com o funcionamento dos
respetivos lares residenciais. O grupo é
descrito como uma espécie de equivalente a
uma assembleia de condominio onde os
residentes tém o direito de discutir e votar a
favor de mudangas na forma como as coisas

tém sequer acesso a Internet. As razGes para isso vao
desde problemas técnicos e custos associados, a visdes
sobre as pessoas com deficiéncia como ndo tendo
capacidade para fazer uma utilizacdo responsavel da
Internet. Durante as entrevistas, foi mencionado varias
vezes o tema dos riscos associados a concessdo de

acesso a Internet. Os profissionais entrevistados

sdo organizadas e implementadas no lar.
Cada pessoa tem um voto e as decisoes sdo,
em principio, vinculativas para a
administragdo. Numa dessas instituicdes, o
grupo de representantes faz mesmo parte da
estrutura formal de gestdo do lar, sendo
consultada em todas as questées
relacionadas com a gestdo da unidade
residencial.

declararam a sua preocupa¢do com a seguranca dos
residentes se deixados livres para navegar na Internet,
especialmente devido as pessoas que utilizam
plataformas de comunicagdo social para enganar e atrair
aqueles que sdo mais vulnerdveis. O tema dos direitos e
cidadania é provavelmente o mais sensivel de todos para
as instituicdes visitadas, uma vez que colide, em
principio, com o modelo tradicional de cuidados que se

encontra no setor dos servigos de assisténcia social em
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Portugal, largamente influenciado por uma abordagem caridosa e assistencialista, tipicamente servindo
deficientes em vez de pessoas com deficiéncia, e tradicionalmente avesso aos direitos individuais. Em algumas
instituicdes, é possivel identificar algumas tentativas de alterar esta situagao e evoluir para formas participativas
de prestacdo de servicos. E provavel que demore algum tempo a podermos observar os efeitos de tais

experiéncias numa escala mais alargada.

\

O segundo aspeto a destacar diz respeito a falta de apoio e as barreiras a "presenca comunitaria". Os direitos
das pessoas com deficiéncia e a realizagdo de todo o seu potencial como cidaddos também diz respeito ao seu
lugar na comunidade ao lado de outros cidaddos e a sua participagdo no espago publico. Para participar na
comunidade como cidad3dos de pleno direito, as pessoas com deficiéncia precisam de estar presentes na
comunidade e ainda existem muitos obstaculos a que isso aconteca, o mais ébvio de todos o facto de os
residentes nas institui¢des visitadas viverem separados da comunidade. O objetivo da analise era avaliar em que
medida as instituices salvaguardam o direito dos seus residentes a participar na comunidade como cidad3os,
apesar das especificidades das suas condi¢Ges de vida. Foi perguntado aos diretores das instituicGes, por
exemplo, se os residentes podiam participar nas votagdes eleitorais, e todos declararam que, se quisessem, os
residentes seriam levados ao local designado para votar. A participagdo efetiva na votagdo, porém, sé foi

assinalada em 2 das 11 institui¢Ges visitadas, e apenas para alguns poucos residentes.

A participagdao em féruns de discussdo ou o acesso a informagdes sobre aspetos da vida da comunidade local
estdo ausentes da vida em ambientes de cuidados institucionais, e 10 das 11 institui¢es visitadas acabam por
confirmar isso. Tal como discutido acima, esta situacdo é significativamente influenciada pela localizacdo das
instalagOes dos lares. No entanto, isto por si s6 ndao explica completamente a separa¢dao da comunidade, que
para todos os efeitos é uma faceta de limitagdo da existéncia do individuo como cidad3do. Existem também
barreiras atitudinais a participacdo, por parte da sociedade, e reproduzidas pelas instituicdes e seu pessoal. Por
um lado, as pessoas com deficiéncia sdo vistas primariamente como necessitadas de "cuidados", o que mina a
sua visdo como individuos auténomos na plena posse dos seus direitos como cidadaos. Isto vem associado ao
pressuposto de que é legitimo, mesmo necessario, que outras pessoas tomem decisGes em nome das pessoas
com deficiéncia. Por conseguinte, ndo sdo reconhecidos como atores na participagdo comunitaria, mas sim como
destinatarios da participagdo comunitdria de outras pessoas. O resultado é que as pessoas com deficiéncia
acabam por ser tratadas como ndo "pertencentes" as comunidades em que vivem, o que prejudica

significativamente o seu lugar como cidad3os.

Além disso, a plena participagdo na comunidade exige que a comunidade seja um espaco inclusivo e onde todos
possam participar, independentemente das suas caracteristicas Unicas. Isto inclui questdes de acessibilidade e
circulagdo. Mesmo na Unica instituicdo onde a autora se encontrou com residentes com niveis muito elevados
de envolvimento na vida politica e social da comunidade, a participagao fisica real enfrenta frequentemente
obstaculos que impedem os individuos de serem membros de pleno direito da sociedade. Passeios, transportes
publicos, acessibilidades nos servigos publicos sdao algumas das areas que os residentes entrevistados
assinalaram como ainda carecendo de condi¢Ges adequadas para permitir uma participacdo plena das pessoas

com deficiéncia.

5. Desenvolvimento e saude

Globalmente, esta é uma dimensao em que os procedimentos burocraticos tendem a dominar para responder
as normas estabelecidas pelo regulador, em vez de refletir a incorporagdo de um modelo centrado na pessoa na

forma como os servigos de apoio sdo geridos e prestados.
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O que prevalece nas instituicGes visitadas € um modelo de cuidados e ndo um modelo de apoio. Todas as
instituicdes mantém, para cada residente, um Plano Individual (Pl). O PI, pelo menos em teoria, é concebido
para adaptar os servigos as necessidades, preferéncias e expectativas dos residentes e tendo sempre em vista a
promocgdo da autonomia. Na pratica, eles ndo parecem ir muito além do procedimento burocratico que é
obrigatério por lei. A autora n3ao teve acesso a qualquer plano individual devido a questdes inerentes a
necessaria protecdo de dados dos residentes. Contudo, ao entrevistar os familiares dos residentes, e embora o
plano individual seja o resultado de uma abordagem de co-design, os individuos declararam ter conhecimento
da existéncia de tal documento, de o terem assinado na data de admissdao, mas ndo houve qualquer relato de
envolvimento significativo na sua elaboragdo. A impressao é que a elabora¢do do Pl é dominada pelo pessoal
técnico e com uma participagdo muito limitada dos residentes ou dos seus familiares. Embora estes planos
devam ser revistos periodicamente, apds consulta aos residentes e seus familiares, os familiares entrevistados
declararam que recebiam todos os anos, em casa e pelo correio, "os papéis" para assinar. Para a maioria dos

parentes entrevistados, o processo assemelha-se, como ja foi dito, a obtengdo das notas escolares.

Um modelo de apoio orientado para o desenvolvimento individual envolve o desenvolvimento de objetivos
pessoais, a selecdo de recursos e o desenvolvimento de estratégias de apoio em resposta as necessidades de
apoio das pessoas com deficiéncia. Envolve também a criagdo de oportunidades para que todos possam atingir
o seu pleno potencial. As diretrizes oferecidas pelo regulador sobre como as organizacdes que prestam servicos
de cuidados residenciais devem abordar o Pl sdo bastante claras e incluem dominios de desenvolvimento pessoal
(relagdes pessoais, autodeterminacdo), bem-estar (emocional, fisico e material) e inclusdo social
(empregabilidade/ocupacéo, cidadania e direitos). O regulador vai ao ponto de oferecer exemplos do que seriam
componentes traduzidas em agdes planeadas de um PI, em diferentes dominios de desenvolvimento. Embora a
autora, como ja foi dito, ndo tivesse acesso ao Pl de nenhum residente nas institui¢cdes visitadas, os dominios
nucleares do desenvolvimento pessoal, mesmo que incluidos no PI, ndo se traduzem certamente nas rotinas
diarias dos residentes. O tratamento em bloco é a norma e as atividades sdo organizadas para o grupo, com

pouco espacgo para acomodar necessidades especificas.

B. vive no lar residencial porque vem de uma familia disfuncional e ndo é seguro para ela ficar em
casa com os seus familiares. Ela foi colocada na institui¢éo pelo tribunal. B. frequentou a escola
regular e sabe ler e escrever. Ndo gosta de se juntar a algumas das atividades porque sente que
sabe mais e sente-se aborrecida. Diz que gostaria de continuar a estudar e tem medo de esquecer
como ler se ndio o fizer reqularmente.

(entrevistada do sexo feminino, com deficiéncia de desenvolvimento moderada e disttrbios

psiquiatricos diagnosticados. Vive na instituicdo porque a sua familia é disfuncional, e tem
sofrido abusos desde a infancia)

A expectativa do regulador é que o PI seja utilizado como um instrumento orientador para os prestadores de
cuidados no seu trabalho diario, assegurando aos residentes mais direitos e controlo sobre as suas vidas, que a
prestacdo de servigos assente em processos de apoio, reforcando uma abordagem centrada na pessoa. Isto esta3,

contudo, bastante longe do que foi observado nas institui¢cdes visitadas.

No que diz respeito ao dominio especifico da promoc¢do da saude e da prestacdo de cuidados de saude, a

situagdo observada nas institui¢des visitadas suscita algumas preocupacgdes.

Os cuidados de saude aos residentes sdo geridos no ambito das disposi¢cdes nacionais em matéria de cuidados

de saude para a populagdo em geral. Os residentes sdo acompanhados a consultas médicas regulares em
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hospitais ou clinicas e levados para o servico de urgéncia em situa¢des excecionais que exijam cuidados de
urgéncia. Este dominio nem sempre esta incluido nos servigos que as instituigdes prestam, e em principio,
preferem que seja assegurado pelas familias. Estas, contudo, nem sempre estdo disponiveis para irem com os

seus familiares ao médico, e os funcionarios do lar acabam por assumir esse papel.

Os lares residenciais ndo sdo obrigados a ter na sua lista de pessoal profissionais de saude. Isto é algo que a
maioria das instituicdes tende a apontar como uma fonte de problemas, uma vez que em muitos casos os
residentes tém problemas de salde crénicos, alguns devido a sua deficiéncia, outros pela combinagdo de
deficiéncias com condi¢des de doenca mental que requerem atengdao médica e toma regular de medicamentos.
Se os cuidados de salude regulares sdo geralmente assegurados, lidar com situacbes de emergéncia,

nomeadamente as associadas a episddios psicoticos e crises, é mais desafiante.

A maioria dos residentes nas instituicdes visitadas tomam diariamente a medicacao e os prestadores de cuidados
estdo encarregues de a dar aos residentes, de acordo com o especificado no respetivo Pl e como parte da rotina
didria. Isto também inclui apoio nos casos mais extremos em que é necessaria alimentagdo nasogastrica, limpeza

de feridas e Ulceras de pressdo, ou outros do género.

6. Participacao na comunidade (emprego, educacao, lazer, e vida cultural)

O lar residencial e o centro ocupacional (CAO) estdo no epicentro da vida dos residentes. Os dias sdo
relativamente semelhantes, durante a semana, e alternam entre as horas passadas na residéncia e as horas
passadas no CAO. O transporte, nos casos em que as duas unidades estdo geograficamente separadas, é
assegurado por uma frota de carrinhas que transportam os utentes dos servigos. Nos fins-de-semana, quando o
CAO esta fechado, o dia é passado no lar, exceto nas ocasides em que o residente vai com um familiar para um
fim-de-semana fora. Para aqueles que ndo frequentam o CAO, a vida é passada inteiramente dentro do lar
residencial. E de notar que entre os 320 residentes das instituigdes visitadas, apenas 10 (cerca de 3%) estavam
envolvidos em algum tipo de trabalho ou em educagdo/formacéo. E entre estes 10, metade eram todos de uma

das institui¢Ges. Ou seja, uma ocorréncia muito rara no universo de lares residenciais.

Quando questionados sobre quais eram as vantagens da institucionalizacdo para os residentes, a maioria dos
diretores dos lares visitados salientou que se ndo fosse pela instituicdo, os residentes estariam muito isolados
nas suas casas. Do lado da prestacdo de servicos, nesse sentido, ha uma visdo muito positiva sobre o que significa
estar na instituicdo. Acreditam firmemente que os residentes estdo melhor |13 do que se vivessem com as suas
familias ou nas suas casas. Consideram que as pessoas com deficiéncia que vivem na comunidade estao
frequentemente ainda mais isoladas do que as que vivem em ambientes de cuidados institucionais, uma vez que

tendem a ficar em casa o tempo todo.

Esta visdo positiva, contudo, parece contrastar com o que os préprios residentes descreveram. Embora alguns
mencionassem a sua satisfacdo por "terem amigos" na residéncia, a maioria dos individuos entrevistados
também mencionou sentir-se aborrecido em vdrias ocasidoes porque "fazem as mesmas coisas a toda a hora".
Muitos declararam que gostariam de ser autorizados a sair, e ndo gostam de estar sempre fechados dentro de
casa. Isto é particularmente verdade nos fins de semana, quando o CAO estd fechado e quando ha menos

trabalhadores na residéncia.

A participacdo na comunidade foi uma expressdo utilizada pela maioria dos diretores e pessoal técnico das
instituicdes visitadas. No entanto, seria descrita mais frequentemente como algo que "fazem" do que como algo

que "sdo". Por outras palavras, a participagdo na comunidade tende a traduzir-se em formas organizadas de
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participacdo intermediadas pelo pessoal, sendo permitido um ambito relativamente restrito de atividades e
seguindo, na maioria das vezes, os mesmos principios de organizagdao de abordagens de tratamento em bloco.
Na pratica, isto traduz-se numa série de "atividades ao ar livre" e "visitas de campo" a comunidade que se
destinam a romper com a rotina da prestagdo de servicos: visitas ocasionais a equipamentos publicos, viagens a
lojas e passeios ao ar livre na cidade. Na maioria dos casos, o pessoal acompanha os residentes, controlando o
tempo, o destino, e a logistica da atividade. A participagdo é raramente, ou mesmo nunca, parte da vida social
ordindria da comunidade envolvente e é antes uma atividade que tende a ser percebida pelo pessoal como um
elemento da prestagdo de servigos. Uma atividade preferida dos residentes é agirem como consumidores fora
do lar, comprando bebidas ou outros artigos pequenos, embora isto tenda a ter lugar sob o controlo do pessoal
e de acordo com os montantes de dinheiro disponiveis para gastar definidos pela dire¢do. Em apenas uma das

instituicOes visitadas os residentes tinham o controlo do seu dinheiro.

O modelo de participagdo na comunidade encontrado foi principalmente o de "sair para ver a comunidade" (e
ser visto por ela) em vez de um modelo de plena inclusdo na vida da comunidade. Fatores como localizagéo,
acessibilidade, e as atitudes gerais da sociedade em relagdo as pessoas com deficiéncia, sdo certamente varidveis
explicativas importantes para o que a autora encontrou em algumas instituicGes. No entanto, a forga motriz
continua a ser a cultura de cuidados dominante na maioria das instituicdes. Coloca a énfase na organizacdo de
atividades e ndao em projetos individuais de desenvolvimento e inclusdo, o que limita consideravelmente o

ambito e as oportunidades dos residentes de serem incluidos na comunidade.

A drea especifica de participacdo no mercado de trabalho foi mencionada por muitos dos residentes

entrevistados e apontada por alguns como uma fonte de frustragdo.

D. vive no lar residencial porque os seus pais morreram e a sua irmd néo pode cuidar dele e do
seu irmdo, ambos com deficiéncias intelectuais e ambos a viver no lar. Ele foi colocado no lar
contra a sua vontade. Explicou que antes de viver no lar, tinha um emprego, numa padaria, e que
gostava muito. Quer voltar a trabalhar e vive num constante estado de frustracdo, porque néo

lhe permitem assim fazer.

(entrevistado do sexo masculino, com deficiéncia de desenvolvimento e distirbios
psiquiatricos diagnosticados. Vive na institui¢do com o seu irmdo, também com deficiéncia,

porque o seu Unico parente vivo é uma irma que ndo pode tomar conta deles)

Deve reconhecer-se, contudo, que isto ndo é apenas o resultado de culturas de cuidados e representagdes sobre
a deficiéncia. Numa das institui¢Ges visitadas, onde a autora encontrou residentes muito ativos politicamente,
alguns com elevadas qualificagdes formais, o principal problema parece estar fora da instituicdo. Embora muito
apoiados na procura ativa de um emprego, os residentes explicaram que é muito dificil, quase impossivel,

encontrar uma oportunidade devido a sua deficiéncia.

G. vive no lar residencial porque tem graves problemas de mobilidade devido a paralisia cerebral.
Ela terminou com sucesso o seu mestrado e estd ativamente a procura de um emprego. Ela foi
selecionada vdrias vezes para vdrias entrevistas de emprego, mas mal os potenciais
empregadores se apercebem das suas limitagdes, explicam que seria impossivel contratd-la, uma

vez que isso exigiria adaptagdes dos locais de trabalho e equipamento que ndo sdo capazes de
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assegurar. G. sente-se muito frustrada com isto, especialmente porque acredita que se pudesse

ter um assistente pessoal, o problema desapareceria.

(entrevistada do sexo feminino, com limitagdes de mobilidade devido a paralisia cerebral.
Vive na instituicdo porque a sua mae estd a envelhecer e também porque queria ser

independente da sua familia)

Para definir o contexto, é importante salientar que uma das condigGes que a autora frequentemente encontrou
nos critérios de admissao estabelecidos pelas instituicdes é o candidato ser um utilizador do CAO. Se alguém
estiver integrado no mercado de trabalho e tiver um emprego remunerado, essa pessoa ndo sera admitida
como residente na instituicdo, na maioria dos casos. Em certa medida, estar num ambiente de cuidados
institucionais é entendido como algo para aqueles que ndo podem fazer parte do mercado de trabalho. Esta é
provavelmente a razdo pela qual, na maioria dos casos, os Pl ndo incluem qualquer disposicdo sobre integracdo
no mercado de trabalho. A menos que o Pl seja elaborado de modo a incluir um projeto pessoal de
desenvolvimento visando a transi¢cao para alguma forma de vida independente ou de cuidados baseados na
comunidade, a formacdo profissional e a formagdo de competéncias ou o apoio a procura ativa de um emprego
sdo considerados paradoxais dentro do tipo de servico prestado pela unidade de cuidados residenciais. De facto,
pode-se mesmo ver algum conflito de interesses neste dominio, uma vez que a integragao de um residente no

mercado de trabalho poderia levar a instituicdo a perder o individuo como cliente.

Os CAO foram frequentemente apresentados pelos diretores das instituicdes como o equivalente a ter um
emprego para residentes, uma vez que no CAO se diz que o individuo se envolve em atividades significativas e
socialmente Uteis. E assim que o modelo é narrado, também em discursos oficiais de representantes das
autoridades nacionais. No entanto, isto ndo corresponde a realidade observada e tem vindo a gerar algumas
criticas ao longo dos anos. Legislacdo recente foi aprovada para introduzir algumas mudangas no perfil das
atividades oferecidas pelos CAO. De facto, foram renomeados e sdo desde 2021 designados como CACI -
Centros de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo. Na maioria dos CAOs associados as institui¢des visitadas,
as atividades ocupacionais envolviam artes e oficios, seguindo em grande medida a abordagem das instala¢des
de acolhimento de criangas, o que dificilmente poderia ser tomado como algum equivalente a um emprego
regular. Embora os CAO ndo se enquadrem no ambito deste relatério e embora a autora ndo tenha recolhido
evidéncias especificas sobre eles, estas leituras puderam ser extraidas das narrativas dos residentes

entrevistados.

7. Capacidade legal dos residentes

Em 2018 houve uma importante mudancga de paradigma na legislagdo portuguesa, apresentada politicamente
como uma resposta ao Artigo 12 da CDPD — Reconhecimento igual perante a lei. Traduziu-se num texto
legislativo aprovado no parlamento nacional em agosto de 2018, que estabelece um principio de apoio a
tomada de decisdes em situagées em que os individuos, devido a doenga, deficiéncia ou comportamento, sdo
incapazes de exercer os seus direitos pessoais e de tomar conscientemente decisdes’. Até a aprovagdo desta

lei, as pessoas com deficiéncia seriam consideradas incapazes de tomar decisdes, podendo ser, por decisdo

7 O Estatuto do Maior Acompanhado, aprovado em 2018, permite a qualquer pessoa que, por razdes de saude, deficiéncia ou conduta, ndo
possa exercer plena e conscientemente os seus direitos pessoais ou cumprir os seus deveres, solicitar ao Tribunal as medidas de apoio
necessdrias. As medidas de apoio podem também ser solicitadas pelo Ministério Publico, pelo conjuge, pelo parceiro ndo casado, ou por
qualquer outro parente que detenha direitos sucessérios. Estas medidas envolvem a nomeagdo de alguém para apoiar a pessoa em
processos de tomada de decisdo - Lei n249/2018 publicada em 14 de Agosto de 2018 e disponivel em https://dre.pt/home/-
/dre/116043536/details/.
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judicial, colocadas sob tutela e substituidas no processo de tomada de decisGes. A nova lei introduziu, assim,
uma mudanca de fundo, de um principio de tutela e de substituicdo da pessoa com deficiéncia na tomada de

decisdes, para um principio de apoio da pessoa com deficiéncia no seu processo de tomada de decisGes.

A distancia entre o espirito e o conteudo da lei e 0 que a autora encontrou na forma como as instituicdes gerem
as implicagGes do estatuto legal dos seus residentes é, no entanto, muito grande. O que a autora encontrou foi
um modelo resiliente de cuidados que pressup&e que as pessoas com deficiéncia, especialmente aquelas com
deficiéncias intelectuais e perturbagdes de desenvolvimento, ndo sdo capazes de tomar boas decisdes e,
portanto, precisam de ser sujeitas a decisdes tomadas "no seu melhor interesse". Na maioria dos casos, a
mudanca do anterior estatuto de tutela para o esquema recentemente estabelecido foi formalmente feita ou
estd em curso. Em todos os casos, porém, a pessoa que anteriormente assumiria o papel de tutor foi agora
nomeada como a pessoa que apoia o residente em termos de tomada de decisdes. E embora o novo esquema
preveja a participacdo da pessoa com deficiéncia no processo de tomada de decisGes, na pratica nada parece
ter mudado, ndo tendo sido oferecidas aos residentes quaisquer oportunidades reais de participar ativamente
nas decisGes que dizem respeito a sua vida. Entre os 320 residentes que vivem nas institui¢oes visitadas, 232
(cerca de 73%) tém o estatuto de maior acompanhado e tém um representante legal nomeado. Na maioria dos

casos, é o diretor ou a diretora da instituicdo que assume esse papel.

Quando confrontados com o tema, tanto diretor, técnicos, pessoal auxiliar e familiares dos residentes parecem
reconhecer a importancia de capacitar as pessoas com deficiéncia e respeitar as suas decisdes. Globalmente,
todos elogiam o novo texto legislativo e o seu significado em termos de reconhecimento dos direitos das
pessoas com deficiéncia. No entanto, é uma retdrica vazia, uma vez que a maioria das pessoas entrevistadas
sobreporia a este discurso de empoderamento preocupagdes sobre seguranca e vulnerabilidade, e
pressupostos sobre a falta de capacidade de tomar boas decisGes, o que acaba por legitimar a abordagem de

tutela duradoura em termos praticos.

Uma tendéncia adicional que suscita preocupacGes é o facto de, em muitos casos, a pessoa nomeada para o
papel de apoio na tomada de decisdes ser o diretor do lar residencial. Isto levanta questdes de potenciais
conflitos de interesses, uma vez que a pessoa que supostamente deve ajudar a pessoa com deficiéncia no
exercicio dos seus direitos é a pessoa que representa os interesses da instituicdo que muitas vezes esta em

desacordo com esses mesmos direitos.

Este topico é ainda marcado por alguns paradoxos que, em ultima andlise, parecem apontar para uma
compreensdo fundamental do que realmente significa a tomada de decisdo apoiada. Isto esta relacionado com
pressupostos culturais comuns sobre a deficiéncia e sobre as pessoas com deficiéncia. A pessoa com deficiéncia
ainda é vista como alguém que precisa de ser protegida e salvaguardada das consequéncias negativas de mds

decisdes que naturalmente seriam tomadas dada a falta de capacidade de decisdo.

Ao abordar o tema da capacidade juridica durante as entrevistas com diretores e pessoal técnico dos lares, o
tema que foi trazido quase imediatamente pelos entrevistados a discussao foi a gestdo do dinheiro. Este topico
é claramente sensivel, com a maioria dos diretores a enfatizar que o lar gere o dinheiro dos residentes, mas
gue mantem registos detalhados de todo o dinheiro que entra e de todas as despesas. Alguns acrescentaram
que os residentes sdo mantidos informados sobre os seus balangos financeiros. As entrevistas com residentes
foram inconclusivas, uma vez que muitos ndo pareciam saber muito sobre o tépico. Alguns residentes, porém,
estavam muito bem informados sobre os seus balangos financeiros e alguns conseguiram mesmo ser bastante

detalhados sobre o assunto.

Entre as instituicdes visitadas, apenas duas declararam formalmente que veem um conflito de interesses na

instituicdo assumir o papel de representante legal dos residentes e recusam mesmo considerar essa
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possibilidade. Estas sdo instituicdes onde os residentes estdo plenamente integrados em redes familiares ou
sem nenhuma deficiéncia intelectual. Resta saber se esta posi¢do seria mantida na auséncia destes dois fatores.
Uma vez que ndo existem atualmente alternativas para a representacgao legal, as instituicOes serdo forgadas a

assumir esse papel, mesmo que ndo queiram realmente assumi-lo.

8. Confidencialidade, privacidade e dignidade dos residentes

O tema da confidencialidade, privacidade e dignidade deve ser abordado em relagdo a trés aspetos que devem
ser considerados para compreender plenamente o quadro atual da vida das pessoas com deficiéncia nas

instituicdes visitadas.

Em primeiro lugar, é um assunto que ndo pode ser separado da discussdo sobre o espaco fisico e algumas das
caracteristicas ja discutidas acima. A norma, tal como afirmado pelos diretores dos lares, é ter quartos
partilhados - este é considerado, pelos entrevistados, como o melhor arranjo, uma vez que correspondera as
preferéncias dos residentes e oferece ganhos de eficiéncia, nomeadamente em termos de apoio mutuo e
monitorizagdo. Isto ndo foi necessariamente confirmado por todos os residentes, tendo varios declarado a
autora que preferiam ter o seu proprio quarto de dormir. Em qualquer caso, o facto de os quartos de dormir
serem, em geral, partilhados por dois, e por vezes por trés, residentes coloca inevitavelmente algumas limitacoes

ao direito a privacidade.

Nestes quartos partilhados, os roupeiros estdo também organizados de uma forma que nao coloca a privacidade
no centro: em alguns lugares, os roupeiros sdao partilhados uma vez que ndo ha espaco suficiente para ter
roupeiros individuais; noutros lugares, hd roupeiros individuais, mas nenhum esta trancado, ndo existindo
nenhum mecanismo que impeca o acesso indevido aos pertences individuais de cada residente. De facto, foi
confirmado, tanto pelos residentes como pelo pessoal, que existem varios episddios de residentes a

vasculharem os pertences pessoais de outros residentes.

Os espacos sdo organizados principalmente para promover a vida comunitaria. O problema é que isto parece
ser uma constante - vida comunitdria a toda a hora, o que se traduz na auséncia de quaisquer espacgos dedicados
aos residentes para estar com os visitantes ou com outros residentes de uma forma mais privada, ou mesmo

sozinhos.

Em segundo lugar, a autora observou algumas praticas potencialmente danosas no que diz respeito a
salvaguarda da privacidade e dignidade dos residentes como um resultado direto da escassez de pessoal. Um
dos exemplos mais evidentes diz respeito as rotinas de higiene pessoal. A escassez de pessoal obriga as
trabalhadoras a procurar estratégias para executar as tarefas dando prioridade a velocidade e a tarefa que
precisa de ser feita em vez de a dignidade dos residentes. Na hora do banho, o pessoal recorre a ter varios
residentes na sala de banho assistida, que esta dividida em trés estagdes: tomar banho; secar; vestir-se. Os
residentes rodam entre estagdes com ganhos de tempo e com uma utilizagdo otimizada da forga de trabalho
disponivel. Da perspetiva do pessoal, sobrecarregado com uma variedade de tarefas que ndo podem acomodar
no tempo disponivel, esta solucdo oferece bons resultados em termos de desempenho. Pouco ou nenhum
espaco é deixado para consideragbes sobre privacidade, dignidade, e quaisquer sentimentos do lado dos
residentes. O individuo estda em exposi¢do e o corpo é manipulado pelo pessoal como se estivesse privado de

vontade ou identidade.
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G. precisa de se sentar numa cadeira de rodas o dia todo, uma vez que ndo pode andar. Ela tem
o controlo total da sua bexiga, mas precisa de visitar a casa de banho muito frequentemente
devido a problemas renais. Uma vez que ela precisa de assisténcia para usar a casa de banho, o
pessoal é chamado frequentemente para a ajudar a fazé-lo. Isto é visto como demasiado pelo
pessoal auxiliar e estdo sempre a pressiond-la para pér uma fralda. G. nGo quer usar fralda e
sente-se muito humilhada, mas acaba por aceitar na maioria das vezes, especialmente porque

teme que, se resistir, pode acabar por ficar sem resposta quando pede ajuda.

(entrevistada do sexo feminino, com limitagées de mobilidade devido a paralisia cerebral.
Vive no lar porque a sua mae esta a envelhecer e também porque queria ser independente

da sua familia)

Tudo isto esta, naturalmente, relacionado com o terceiro aspeto que a autora vé como sendo responsavel pelas
praticas observadas em termos de respeito pela privacidade e dignidade dos residentes - a cultura nacional
dominante no setor de cuidados sociais. Convidados a falar sobre como os residentes se sentiriam sobre ndo ter
muita privacidade, ou sobre como viveriam situagdes em que os seus corpos estariam mais expostos, o pessoal
entrevistado ofereceu explicagGes onde expressdes como "nao se importam", "sdo muito inocentes e ndo veem
mal no corpo nu" ou "sdo como irmdos e irmas". Isto corresponde a representagGes persistentes da pessoa com
deficiéncia, especialmente da pessoa com deficiéncia intelectual, como alguém que esta preso dentro de um
estatuto de crianga permanente, utilizado simultaneamente para fundamentar pressupostos de incapacidade,
mas também para descrever algum tipo de estado permanente de inocéncia. Em ambos os casos, a autora

encontra uma compreensado desempoderadora sobre a deficiéncia.

Uma manifestacdo deste entendimento dominante de como uma pessoa com deficiéncia pensa e percebe o
mundo circundante como se num estado de desenvolvimento semelhante ao de uma crianga, é a forma como o
pessoal fala dos residentes - na maioria das instituigdes visitadas, os residentes sdo tratados pelo pessoal como
"as criangas", “os meus meninos”, pese embora estarmos a falar de pessoas adultas, algumas com idade bem

avancgada.

9. Pessoal (protocolos de contratacdo, oportunidades de formacdo, mecanismos de apoio)

Os estilos de gestdo de recursos humanos nas institui¢es visitadas sdo muito semelhantes, o que resulta dos
regulamentos em vigor tanto do lado do regulador como no sector dos servigos de assisténcia social. Quase
todas as instituicOes visitadas, com excec¢do de uma, na Madeira, sdo Instituicdes Particulares de Solidariedade
Social (IPSS), o que significa que tém de cumprir as regras em vigor para operar instalagdes de cuidados
residenciais, tal como estabelecido pelos servicos de Seguranca Social. Estas regras estabelecem o nimero
minimo de funcionarios em diferentes categorias, os quais, por sua vez, serdo definidos de acordo com o
nuimero de lugares disponiveis na residéncia. O sector das IPSS, coordenado a um nivel superior por um
organismo representativo, segue algumas regras adicionais acordadas dentro do sector - uma das mais
importantes diz respeito as tabelas salariais que sdo definidas anualmente num documento que oferece a
referéncia salarial para todas as instituigdes. Todas as instituigdes visitadas pagam salarios ao seu pessoal, em

todas as categorias, de acordo com o minimo estabelecido na tabela salarial para o sector das IPSS.

As consequéncias imediatas deste enquadramento geral sdo: i) escassez de pessoal em alguns lares; ii) baixos
saldrios que levam a baixos niveis de satisfagdo com o trabalho; iii) contratacdo de pessoal auxiliar ndo
qualificado, frequentemente mulheres desempregadas que aceitam o baixo saldrio e o lugar por falta de

alternativa.
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A escassez de pessoal é mais grave nas instituicdes que tém um maior nimero de residentes muito dependentes.
Em alguns casos, alguns residentes foram descritos como necessitando da assisténcia permanente de um
prestador de cuidados quase em dedicagdo exclusiva. Uma vez que os regulamentos em vigor estabelecem
numeros minimos de pessoal, independentemente das necessidades especificas dos residentes, as instituicdes
podem ser licenciadas para operar mesmo que o numero de trabalhadores seja insuficiente para as necessidades
reais de apoio. Uma vez que o montante de dinheiro que a Seguranga Social transfere para as instituicdes
também é fixado a uma taxa fixa, independentemente da intensidade da necessidade de apoio do lado dos
residentes, as instituicdes lutam frequentemente com a escassez de financiamento disponivel para ultrapassar
os limiares obrigatdrios de pessoal e abstém-se de contratar trabalhadores adicionais. Isto, por sua vez, acaba
por se traduzir no que o pessoal percebe como uma carga de trabalho excessiva. Todos os trabalhadores
entrevistados mencionaram a quantidade de trabalho que se espera que realizem, que consideram excessiva e

com consequéncias negativas para a sua saude.

A carga de trabalho, combinada com os baixos salarios, sdo a causa da narrativa de descontentamento ouvida
de quase todos os membros do pessoal entrevistado. Isto é exacerbado entre as auxiliares de agdo direta, um
grupo severamente afetado pela alta rotagdo de pessoal e por elevados niveis de absentismo. Todos estes
fatores, no seu conjunto, deterioram as condic¢des de trabalho e sdo suscetiveis de ter um impacto negativo no
servico prestado aos residentes. As auxiliares de acdo direta entrevistadas manifestaram muito claramente o
seu descontentamento e o sentimento de injustica foi dominante, especialmente no que diz respeito ao seu

nivel salarial®.

A diregdo vé a questdo da gestdo do pessoal e dos recursos humanos como o maior desafio que as instituicdes
enfrentam. Ndo houve excec¢do a este ponto de vista. Todos os diretores das institui¢Ges visitadas descreveram
como dificeis todas as tentativas de contratacdo de cuidadoras, alegando que o trabalho de cuidar de pessoas
com deficiéncia nao é atrativo, devido aos baixos saldrios e a grande carga de trabalho, o que torna muito dificil
atrair potenciais candidatos. Isto é ainda agravado pelas horas de trabalho que estao envolvidas no trabalho por
turnos. O resultado, de acordo com os diretores de lar entrevistados, é que as instituicdes ndo podem realmente
escolher candidatos que demonstrem uma melhor aptid3ao para a tarefa, mas antes tém de aceitar quem quer
que aparega. Isto resulta muitas vezes num ajuste muito deficiente entre trabalhador e posto de trabalho, que

nao raras vezes leva a rescisdo antecipada do contrato de trabalho por parte do trabalhador.

Quando questionadas sobre a formacao que lhes foi oferecida apds terem sido contratadas, a maioria das
auxiliares entrevistadas declarou que nao recebeu qualquer formagdo formal, mas antes aprendeu com a
observacdo dos outros e com a pratica. Se considerarmos as qualificacGes geralmente baixas destas pessoas, a

auséncia de formacao e integracao formal nas rotinas das institui¢des suscita algumas preocupagoes.

No que diz respeito a oportunidades de formacdo e atualizacGes, embora os diretores entrevistados tenham
declarado ter implementado avaliagbes regulares das necessidades e oferecido formagdo regular em
conformidade, o pessoal entrevistado ndo o confirmou. As oportunidades de formagdo que o pessoal se lembrou
de ter frequentado dizem respeito a formagdo em primeiros socorros, técnicas de autocuidado e, em algumas
instituicdes, autodefesa. Em apenas uma das instituicdes visitadas foi possivel identificar a formacdo organizada

pela instituicdo sobre temas relacionados com a CDPD. O pessoal técnico participa mais frequentemente em

8 A tabela salarial negociada pela CNIS (Confederag¢do Nacional de Instituicdes de Solidariedade Social) para 2020 pode ser consultada em
www.cnis.pt. A titulo de exemplo, o saldrio do diretor de uma residéncia é fixado num valor bruto mensal de 1231 euros. Um psicélogo
licenciado com fung¢des de coordenagdo ganhard um saldrio bruto mensal de 1148 euros. Uma auxiliar de agdo direta de primeiro nivel
ganhara um valor bruto mensal de 686 euros, enquanto que uma de terceiro nivel ganhara 647 euros. O saldrio minimo em Portugal, para
2020, foi fixado num valor bruto mensal de 635 euros. Algumas das instituigdes visitadas também geriam centros de vida independentes e
contrataram assistentes pessoais. Estes sdo vistos pelas auxiliaries de acdo direta que trabalham no lar residencial como iguais em termos
de descri¢do de fungbes, embora remunerados com um saldrio maior (em média entre 800 e 900 euros brutos, por més). Isto introduz algum
descontentamento adicional sobre o que é visto como uma discriminagdo injusta.
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formagdo, embora na maioria das vezes por sua prépria iniciativa e mesmo as suas proprias custas, como parte

de uma estratégia individual para enriquecer o CV pessoal.

Globalmente, o que a autora encontrou foi uma mao-de-obra dominada por mulheres (82% do total de 290
trabalhadores nas institui¢cGes visitadas), especialmente no grupo de prestadores diretos de cuidados, onde a
cultura dominante de cuidados vé o pessoal a trabalhar em lares residenciais como um substituto para a familia.
Isto explica parcialmente alguns comportamentos que poderiam ser considerados paternalistas, mas que os

individuos entrevistados narram como resultantes do afeto e do desejo de proteger os residentes.

10. Restricdo e isolamento

Embora a utilizagdo de medidas restritivas esteja sujeita a varias leis e regulamentos, vdo sendo ouvidos nos
media e em relatos informais registos da sua utilizagdo regular em institui¢cdes, razao que justificou a sua inclusdo
no protocolo de observacdo e na lista de temas a abordar nas entrevistas. Neste relatdrio, sdo consideradas
medidas restritivas as que limitam a liberdade de movimento de uma pessoa utilizando forga fisica (contengdo
fisica) ou meios mecanicos (conten¢do mecanica) ou através da privagdo de uso de um equipamento adaptado
de apoio. O isolamento é uma medida restritiva em que uma pessoa estd confinada a um local durante um
determinado periodo de tempo, ndo podendo deixar esse local livremente. As medidas restritivas quimicas
dizem respeito ao uso de medicamentos impostos a pessoa sem o seu consentimento para induzir um
comportamento desejado, normalmente acalmando o individuo e interrompendo comportamentos

considerados perturbadores, agressivos, e potencialmente com riscos para a prépria seguranga ou a de terceiros.

A autora ndo observou diretamente quaisquer sinais ou situagdes que sugerissem a utilizacdo rotineira e
generalizada de qualquer uma das medidas restritivas delineadas no paragrafo anterior. As conclusGes
apresentadas nesta sec¢do baseiam-se quase inteiramente nas narrativas dos entrevistados. E essas narrativas

parecem apontar para alguma incoeréncia entre os discursos oficiais e as praticas.

Em principio, e conforme descrito pelos diretores das instituicoes e pelo pessoal técnico, qualquer forma de
medidas restritivas sé pode ser aplicada para evitar que as pessoas se prejudiquem a si préprias ou a outros.
Contudo, isso foi descrito, por diretores e trabalhadores, como algo que raramente acontece, uma vez que os
prestadores de cuidados conhecem demasiado bem os residentes e podem, na maioria das vezes, antecipar
comportamentos perturbadores antes que estes se instalem. Os comportamentos agressivos, tensdes e
conflitos entre residentes sdo descritos como uma parte normal da vida num arranjo de vida coletiva, mas tanto
os diretores como os restantes trabalhadores declaram que esses casos sdo geridos recorrendo a estratégias de
comunicacdo destinadas a acalmar os residentes. Todos os diretores e restante pessoal recusaram a
possibilidade de qualquer abordagem punitiva e recusaram a utilizagdo de qualquer espago no lar como sala de
castigo ou de isolamento. As salas de isolamento existem nas instituicdes, mas de acordo com estes
entrevistados sdo para uso exclusivo em episddios psicéticos ou se algum residente adoece e precisa de ser
isolado. O pessoal entrevistado reconhece o uso de medicagdo em SOS como um mecanismo de controlo de
comportamentos perturbadores. Explicaram ainda que muitos residentes tém diagndsticos do foro psiquiatrico,
combinando a deficiéncia com doencas psiquidtricas, o que requer o uso de alguma conten¢do quimica em
certas ocasides. As doses, no entanto, sdo vistas como muito baixas, com efeitos suaves. A medicagdo é
administrada pelas auxiliares, de acordo com prescricdo médica, mas ndo ha necessariamente supervisdo por
nenhum profissional de salide. Foi apenas numa instituicdo que a autora observou o uso de encarceramento
permanente dos residentes. Esta é uma instituicao que aloja trés residentes com doengas mentais muito graves
e que, devido aos riscos que representam para si proprios e para outros, tém de ser mantidos fechados dentro

de um quarto de dormir semelhante a uma cela. Embora este seja um caso extremo que ndo representa de
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forma alguma o setor, é uma boa ilustracdo de um dos principais problemas que as instituicdes enfrentam
dentro de um sistema que oferece respostas insuficientes na drea dos cuidados de saude mental. Os
estabelecimentos de lar residencial ndo sdo concebidos, e ndo dispdem de recursos humanos, para lidar com
doencas mentais graves. Colocar individuos com tal diagndstico nestes estabelecimentos constitui uma violagdo

dos seus direitos, uma vez que os impede de obter os cuidados de salde adequados as suas condi¢des de saude.

Voltando a focar o panorama dominante, ao contrario dos discursos recolhidos entre diretores e pessoal, as
narrativas de alguns residentes sugerem que a contengdo e o isolamento podem estar presentes em formatos
ligeiramente mais subtis. Isto provavelmente explica porque nao sdo entendidos como exemplos de restricdo
pelo pessoal, mas sim considerados como uma espécie de normalidade numa cultura de cuidados que infantiliza
as pessoas com deficiéncia. Os residentes relataram a autora que quando alguém se porta mal, as auxiliares
podem esbofeted-los nas maos ou nas nadegas. Alguns outros relataram que sdo punidos e enviados para os
seus quartos de castigo, e colocados na cama. Alguns reportaram que o castigo é a proibi¢do de utilizar os seus
telemdveis ou computadores pessoais durante algum tempo. Em todos os casos, os exemplos sdo tipicos de uma
abordagem infantilizada, que pune o mau comportamento removendo o objeto de prazer (como se fosse o
brinquedo de uma crianca) ou confinando o individuo a um quarto separado para ter algum tempo para refletir
e para se arrepender. A autora ouviu alguns relatos sobre o uso excessivo de violéncia por parte de alguns
trabalhadores, mas estas foram situacGes geralmente detetadas pela direcdo das instituicOes e tratadas em

conformidade.

11. Reclamacdes e averiguacoes
As queixas e as averiguagdes parecem ser outra area dominada por protocolos. As instituigGes mantém registos
detalhados de qualquer incidente num ficheiro conhecido como "Ficha de ocorréncia". Esta consiste num
formuldrio em que a auxiliar regista qualquer situagao que envolva comportamento fora do comum dos
residentes ou de trabalhadores. E necessaria uma descricdo detalhada de quem esteve envolvido, em que
qualidade, bem como uma descricdo escrita de como o pessoal e residentes envolvidos explicam e
compreendem o evento. O pessoal com responsabilidades de coordenagdo analisa entdo estes registos e as
acOes consideradas necessarias sao implementadas. Contudo, na maioria das vezes, os registos ndao conduzem
a nada de concreto e sdo antes um procedimento administrativo imposto pelos regulamentos em vigor. O seu
formato assemelha-se aos registos utilizados nas escolas para o registo de mau comportamento dos alunos. Por
outro lado, quando o episddio que requer um registo escrito envolve algum membro do pessoal, hd uma
distribuicdo muito desigual de poder entre o pessoal e os residentes no que diz respeito a capacidade de cada

um controlar o conteddo do relatdrio, uma vez que este é sempre preenchido pelo pessoal.

As perguntas e queixas ndo tém mais nenhum outro lugar para serem expressas para além da instituicdo e a
expectativa do lado da coordenacdo é que os residentes levem todas as questdes ao diretor do lar ou a algum
técnico. O potencial conflito de interesses nesta situacdo foi rejeitado pelos diretores entrevistados. A autora
perguntou, em particular, se havia alguma preocupagdao com a possibilidade de os residentes se sentirem
receosos ou desencorajados de expressar queixas sobre a instituicdo, caso essas queixas tenham de ser
apresentadas ao diretor da instituicdo. A resposta foi um simples ndo, de todos os diretores entrevistados.
Muitos mencionaram que os residentes podem sempre utilizar a caixa de sugestGes a entrada se desejarem

permanecer andnimos e isso é visto como uma solugdo para o problema.

As entrevistas com familiares foram também reveladoras, pois este era um tdpico que a maioria dos
entrevistados ndo conseguiu descrever em pormenor. Alguns familiares entrevistados sentiram-se

desconfortaveis com as perguntas e afirmaram nunca ter sentido a necessidade de formalizar qualquer queixa.
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Outros acrescentaram que ndo saberiam quem procurar para além do diretor da residéncia se alguma vez
aparecesse a necessidade de uma queixa. Em geral, os familiares de residentes nao pareciam estar informados
sobre os protocolos em vigor. Contudo, todos eles confirmaram que quando ha um episédio envolvendo os seus

familiares, sdo informados sobre o mesmo.

Em geral, o que falta na maioria dos locais é um nivel de avaliagao independente - as queixas e as investigagdes

sdo geridas internamente, o que dificilmente as qualifica para serem rotuladas como neutras.

12. Regras de admissdo e saida / cuidados de seguimento

Os regulamentos e praticas relativas a admissao e saida da instituicdo materializam alguns aspetos fundamentais
do setor dos servigos de assisténcia social no dominio da deficiéncia e oferecem alguma evidéncia adicional
sobre a dimensdo dos desafios futuros se estas instituicdes quiserem abragar plenamente uma abordagem a

prestacdo de servicos baseada em direitos.

Os protocolos em vigor relativos a admissdo sdo praticamente os mesmos em todas as instituicdes visitadas e
estdo delineados no documento de Regulamento Interno de cada instituicdo, tal como exigido pelo regulador.
Os critérios de admissdo incluem uma combinag¢do de avaliagdo de necessidades, avaliagdo da adequagdo dos
candidatos a instituicao e local de residéncia, com prioridade para os candidatos que vivem na drea geografica
de influéncia da instituicdo. A avaliagdo das necessidades inclui ndo sé a avaliacdo das necessidades especificas
de apoio do residente, mas também a avaliacdo das condi¢Oes sociais de vida do candidato, sendo dada
prioridade as pessoas em risco de exclusdo social e/ou sem apoio familiar. Na maioria dos casos, os candidatos

devem também frequentar o CAO.

Em termos praticos, contudo, as decisdes relativas a admissdo ndao sdo o resultado de um processo muito
transparente, uma vez que sdo quase totalmente controladas pelas instituicdes. Ao abrigo dos acordos de
cooperagdo que as instituicbes assinam com os Servicos de Seguranca Social, existe a possibilidade de alguns
lugares na instituicdo serem reservados para coloca¢do diretamente pelos Servicos de Seguranca Social.
Normalmente estes sdo os lugares ocupados por individuos que sao enviados para institucionalizagdao por um
tribunal ou sinalizados pelos servigos de Seguranca Social como estando numa situagdo de risco eminente - sdo
rotulados pelo pessoal como os Casos Sociais. O nimero desses lugares reservados €, no entanto, residual, com

a instituicdo a controlar a admissdo para a maioria dos lugares disponiveis.

Embora a autora ndo tenha provas de episddios de admissao preferencial, ha amplas discusses mais ou menos
informais sobre a forma como o setor dos servigos de assisténcia social funciona e como a admissdo é a area
mais evidente de patrocinato e influéncia baseada no capital social. A forma como o sistema é concebido da
algum espaco, pelo menos, a algumas preocupacgGes sobre a possibilidade de as regras de admissdo serem

contornadas e acabarem por ter em conta critérios particularistas que beneficiam uns enquanto excluem outros.

As regras de saida sdo um tema diferente, pois se algo pode ser destacado é a auséncia de protocolos para lidar
com situacBes em que os residentes deixam a instituicdo, nomeadamente no que diz respeito aos cuidados pds-
saida de seguimento. A Unica situagdo prevista no Regulamento Interno é o caso dos residentes que acabam por
nao se adaptar a instituicdo, ou que violam regras que levam a necessidade de os transferir para uma instituicao
alternativa mais bem preparada para acomodar as suas necessidades. Planear antecipadamente a possibilidade
de um residente abandonar a instituicdo como resultado de um projeto individual de desinstitucionalizagdo,
com transicdo para uma vida independente ou alguma outra forma de cuidados na comunidade, esta

completamente ausente de qualquer peca formal de regulamento.
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Isto é revelador de duas caracteristicas essenciais do setor de servigos de cuidados residenciais oferecidos as
pessoas com deficiéncia em Portugal. Por um lado, a institucionalizagdo é considerada como um projeto de vida
em si, sem qualquer investimento no desenvolvimento de planos individuais que visem a transicdo para a
comunidade. Por outro lado, isto também mostra a natureza fragmentada do menu de servigos prestados a
pessoas com deficiéncia, sem grandes hipdteses de transi¢ao entre diferentes tipos de servigos. Em ambos os
casos, o resultado é o mesmo - os residentes em instituicdes, uma vez ai admitidos, terdo muita dificuldade em

as deixar para viverem noutro lugar.

Esta secgdo do relatdrio termina com um quadro resumo das caracteristicas das instituicdes visitadas como

resultado da grelha de observacdo utilizada pela autora.
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Quadro 3. Resumo das caracteristicas dos espagos das institui¢cdes visitadas (de acordo com a lista de verificagdo dos espagos)

Resposta aos itens observados:

Classificagao de cada dimensao de analise dos espagos observados:

e Nao Parcialmente e Sim $ Maioria dos itens insatisfatérios Alguns aspetos precisam de melhoria ~ © Satisfatério em quase todos os itens
Visitas de trabalho de campo em 2020 Visitas de trabalho de campo em 2021
Norte Agores Centro Madeira Algarve Centro Alentejo Norte Norte Centro Norte
A localizag¢do da instituigdo facilita o acesso e a inclusdao na comunidade % & $ & $ ) ) $ )
Tem uma localiza¢do central em relagdo a vila/cidade ° ° ° ° ° ° ° °
E servida por transportes publicos ° ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
O espaco publico a sua volta facilita a circulagdo dos pedes ° ° ° ° ° °
O local é acessivel a pessoas com deficiéncia ° ° ° ° ° ° ° ° °
0 exterior do edificio é limpo e bem conservado S ) ) ) 3 ) ) ) ) )
Area livre de lixo e detritos ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
Paredes, janelas, guarnigdes intactas ° ° ° ° ° ° ° °
Escadas exteriores, calgada em bom estado ° ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
= Arvores, arbustos, relvado bem conservados ° ° ° ° ° ° ° ° °
o Sem graffiti nas paredes ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
E 0 exterior do edificio é atraente e acolhedor $ & $
= Materiais e cores utilizados no exterior do edificio sdo convidativos para ° o ° °
w os residentes e as familias
,<ot Sinalizagdo atrativa acolhe claramente as familias e os visitantes e ° ° ° ° ° ° ° °
'&" encaminha-os para a entrada
E A darea coberta a entrada permite espago de transicdo ao abrigo dos ° ° ° ° ° ° ° ° °
& | elementos
9 Contentores e outros objetos pouco atrativos escondidos da vista se ° ° ° ° ° ° ° ° °
perto da entrada
Jardins, caminhos, bancos e outros itens interessantes como uma ° ° O ° ° °
escultura ou um marco histdérico criam um ambiente acolhedor na
entrada
A escala da entrada é intima e ndo institucional ° ° ° ° °
A construgdo é estruturalmente sélida e ambientalmente segura & & & & D & D
Sem fugas na canalizagdo ° ° ° ° ° ° ° ° °
O telhado estd em bom estado, sem fugas ° ° ° ° ° ° ° ° °
Os sistemas de aquecimento e ar condicionado sao totalmente funcionais ° ° ° ° ° ° ° ° °
Certificado de conformidade com os regulamentos em exposigdo ° ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
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Visitas de trabalho de campo em 2020

Visitas de trabalho de campo em 2021

Norte Acores Centro Madeira Algarve Centro Alentejo Norte Norte Centro Norte
0 parque de estacionamento é seguro e conveniente & & & S $ S & & S & &
Localizado perto da entrada da residéncia ° ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
Estacionamento suficiente para o pessoal e as familias ° ° ° ° ° ° °
Area de estacionamento e percursos bem iluminados ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
Area de estacionamento segura ° ° ° ° ° ° ° °
Area de saida localizada onde os residentes ndo tém de atravessar a ° ° ° ° ° ° ° ° °
frente de veiculos em movimento
A iluminagdo exterior é adequada e acolhedora & & & & & & L,
lluminagdo de seguranga nos edificios e areas circundantes ° ° ° ° ° ° ° ° °
Ailuminagdo exterior torna a residéncia mais acolhedora apés o anoitecer ° ° ° ° ° ° ° °
0 edificio é acessivel a pessoas com deficiéncia & & & D & & D
O edificio é acessivel a pessoas com deficiéncia ° ° ° ° ° ° ° °
0 acesso a residéncia é seguro e protegido & & & & & S
Claramente marcado ° ° ° ° °
Tem iluminagdo exterior ° ° ° ° ° ° ° °
Ha sistema de seguranca que controla o acesso ao centro e aos visitantes ° ° ° ° ° ° °
através de intercomunicador, contacto pessoal, ou tecnologia
Caminhos livres de obstéculos ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
g A area de recegdo é bem definida e segura & & ) )
§ A sinalizagdo direciona os visitantes para a area de recegao ° ° ° ° ° ° °
E Espaco de receg¢do claramente definido ° ° ° ° ° ° ° ° °
“ Acesso controlado ao espago do residente ° ° ° ° ° ° °
Visdo clara dos visitantes que entram no centro ° ° ° ° ° °
Serve como transi¢do para o centro ° ° ° ° ° ° °
Aspeto da zona de acolhimento é acolhedor para residentes e visitantes $ D
Oferece espago para os visitantes se reunirem, incluindo assentos ° ° ° ° ° ° ° °
Balcdo de recegdo acessivel a pessoas com deficiéncia ° ° °
Define um tom positivo e amigdvel ° ° ° °
Reflete a filosofia de cuidados através de expositores e decoragdo ° ° °
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Visitas de trabalho de campo em 2020

Visitas de trabalho de campo em 2021

Norte

Agores

Centro

Madeira

Algarve

Centro

Alentejo

Norte

Norte

Centro

Norte

CIRCULAGAO E ESPAGOS DE APOIO

A circulagdo por toda o lar é eficiente e apoia uma abordagem
centrada na pessoa

$

&

Caminhos claramente definidos através do lar permitem aos
residentes, familias e visitantes deslocarem-se facilmente através
do espago sem passar por quartos individuais e salas de
atividades

Quente e acolhedor, ndo institucional

Os corredores sdo limpos, bem iluminados e sem desordem

Espaco suficiente para manobrar cadeiras de rodas e andarilhos

Sinalizagdo para orientar os visitantes e para identificar espagos

Espaco de gabinetes é suficiente

O espaco de gabinetes proporciona oportunidades para
conversas privadas entre o pessoal e residentes e/ou familias

TREACRE

o (e |0 |0 |0

Numero suficiente de espagos administrativos

Espago para arquivos, materiais, equipamento de escritério

O ambiente fomenta a sensagao de "casa ".

icones médicos removidos do espaco

Moéveis que se assemelham a moveis que se colocariam na sua
propria casa

o (0o |90 |0

o (o |€le |0

oo |€|le |0

Disponibilidade de espagos para pequenos grupos com alguma
privacidade visual e acustica

ESPACOS PARA

RESIDENTES

Organizagdo espacial familiar como a que se encontra numa
casa tipica

Os espagos permitem aos residentes circular livremente dentro
do lar e de uma sala para outra

Os quartos ndo abrem diretamente para os corredores principais
que servem de circulagdo geral para uma "ala".

Ha oportunidades para conversas intimas ou privadas que sdo
confortaveis, concebidas para casais ou pequenos grupos

Espagos partilhados para atividades coletivas promovem o
envolvimento e interagao entre residentes e pessoal

Acesso a espagos exteriores seguros e acessiveis
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Visitas de trabalho de campo em 2020

Visitas de trabalho de campo em 2021

Norte Acores Centro Madeira Algarve Centro Alentejo Norte Norte Centro Norte
Quartos individuais personalizados S ¢ ¢ &
Oportunidades de decoragdo com uso de artigos pessoais, ° ° ° ° ° ° ° ° °
fotografias e mobilidrio dentro do espago privado do quarto de
dormir de um residente
RelagGes espaciais familiares, como se encontraria na sua casa. ° ° ° ° °
Flexibilidade e autonomia &
Existe uma drea na cozinha ou adjacente a ela, onde ha comida e ° ° ° ° ° ° ° ° °
bebida a disposi¢do dos residentes a toda a hora.
Os sistemas de aquecimento e arrefecimento sdo controlaveis e ° ° ° ° ° ° ° °
a ajustaveis em quartos individuais e em espagos separados.
E As instalagGes sanitarias sdao concebidas de acordo com as ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
g necessidades especificas dos residentes e das pessoas com
Z deficiéncia, para permitir uma utilizagdo independente.
e | Utilizagdo de referéncias espaciais para facilitar a autonomia dos ° ° ° °
é residentes com dificuldades de orientagdo e que circulam nas
< | instalagBes.
8 Privacidade e escolha ¢ ¢ S
O | O quarto do residente é considerado espago pessoal e existem ° °
; medidas para evitar que os residentes entrem indevidamente nos
w quartos.
Ha armarios dentro dos quartos que estdo fechados e acessiveis ° ° °
apenas ao residente.
As instalagGes sanitarias e os chuveiros sdo individuais ou para uso ° ° ° ° °
individual junto ao quarto.
Televisor disponivel no quarto do residente para permitir a escolha ° ° ° ° ° ° °
de visualizagdo televisiva.
lluminagdo controlada pelo residente no seu quarto. ° ° ° ° ° ° ° ° ° ° °
As janelas nos quartos oferecem mecanismos de abertura/fecho ° ° ° ° ° ° ° ° °
seguros e controlados pelos residentes.
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Secc¢ao 3. Desafios e Oportunidades nos Lares
Residenciais para o Cumprimento dos Direitos
Humanos: algumas recomendacgoes

Esta secgdo do relatério oferece recomendagdes. As recomendagdes delineadas sao dirigidas aos niveis europeu,
nacional - incluindo regional - e aos intervenientes a nivel sectorial, incluindo organiza¢Ges individuais que
prestam servigos a pessoas com deficiéncia, bem como aos seus organismos representativos. A autora mantém
esta terminologia para as recomendagdes especificas, embora algumas delas possam ser comuns a mais do que
um grupo de agentes. Para manter as recomendagdes organizadas de uma forma clara e facil de ler, é utilizada
uma ldgica simplificada na abordagem aos intervenientes individuais. A fundamentacédo das recomendacdes é
explicada em pormenor para uma compreensdo mais abrangente do ambito e profundidade da analise. Ao
referir-se ao nivel nacional, as recomendag¢des ndo sdo apenas dirigidas aos organismos governamentais centrais,
ministérios e administracdo publica nacional, mas também, quando apropriado, a unidades administrativas
subnacionais, regionais e locais. A formulagdo das recomendagdes permite distinguir o nivel a ser tratado, mas
a escolha de fundir estes diferentes niveis de administragao publica estad relacionada com a necessidade de
promover uma abordagem mais integrada, onde todos os niveis de decisdo e regulamentacdo devem trabalhar
em conjunto. Varias das recomendagdes dirigidas ao setor da assisténcia social como um todo e aos seus
organismos representativos também visam as organizagdes que prestam servigos. Os prestadores de servigos,
contudo, sdo deliberadamente destacados, oferecendo-se recomendagdes mais direcionadas, considerando o

seu papel preponderante na prépria organizagdo e prestacdo de servigos de apoio.

A Convengao das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que Portugal ratificou desde o
seu inicio, incluindo o protocolo opcional, foi central para este relatério. Orientou ndo sé os métodos de analise
utilizados, mas também a fundamentacgdo seguida para a formulagdo de recomendagdes. Isto resulta de um
entendimento da CDPD como instrumento de mudanga tanto para os individuos como para a sociedade em
geral, tal como pretendido pelos seus promotores originais. A CDPD inspira-se nos principios da nao
discriminacdo e refere-se a protecdo dos direitos das pessoas com deficiéncia numa base de igualdade com os
outros cidaddos. Os valores fundamentais salvaguardados pela CDPD incluem o respeito pela dignidade inerente
a pessoa, a autonomia individual, incluindo a liberdade de fazer as suas préprias escolhas, sendo de sublinhar,
no Artigo 3, a independéncia das pessoas e a sua plena participagdo e inclusdo na sociedade. O Artigo 19 da
CDPD visa aqueles que vivem em contextos institucionais e enfatiza o direito a uma vida independente, o direito
de escolher onde e com quem viver. Todos estes principios moldaram a abordagem as recomendagdes

apresentadas pela autora com referéncia a uma moldura de direitos.

As recomendacgOes sdo delineadas para assinalar lacunas na forma como os servigcos dos lares residenciais
funcionam no que diz respeito a sua capacidade de salvaguardar o cumprimento das liberdades e dos direitos
fundamentais das pessoas com deficiéncia, e, portanto, para assinalar dreas de prestagdo de servicos que
precisam de ser repensadas e melhoradas. Ao formular as suas recomendagdes, a autora também colocou
énfase em aspetos que podem ter o potencial de abrir caminho para politicas de desinstitucionalizacdo e para a
criagdo de oportunidades para uma transicdo bem sucedida para a comunidade para aqueles que vivem
atualmente em institui¢cGes. No entanto, a autora esta plenamente consciente de que a transi¢ao dos cuidados
institucionais para os cuidados comunitarios levara tempo. Nesse hiato temporal, as instituicdes que oferecem

servicos em lares residenciais podem e devem prestar os seus servigos tendo presentes as disposi¢des incluidas
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na CDPD e criar, tanto quanto possivel, as oportunidades para os residentes gozarem de uma vida plena,
realizando todo o seu potencial e tendo os seus direitos como cidadaos salvaguardados. As recomendagdes sao

formuladas tendo também isto em mente.

As recomendagdes incluidas neste relatorio abordam sete dimensdes de avaliagdo que sdo consideradas de alta
relevancia para os lares residenciais para pessoas com deficiéncia, se se pretende alinhar as suas praticas com
os principios incluidos na CDPD. Sob cada dimensdo, sdo delineados apelos concretos a tomada de medidas,
num total de 70 recomendagdes. As recomendacgGes sdo elaboradas com base nos resultados das visitas de

campo as instituicGes e sdo inspiradas pelas principais lacunas identificadas nessas mesmas institui¢oes.

Dimensao 1. Melhorar a qualidade de vida em geral

A primeira dimensdo das recomendagdes diz respeito a qualidade de vida global dos residentes. Isto pode ser
visto como uma espécie de guarda-chuva para todas as outras dimensdes de recomendag¢des que a autora ird
apresentar nas proximas subsec¢Ges. Em ultima andlise, o principal objetivo de um lar residencial deve ser a
criagdo de um ambiente propicio a uma elevada qualidade de vida, o que neste relatério é abordado na
perspetiva do que qualidade de vida significa para cada individuo e ndo a partir de uma definicdo estandardizada
aplicavel a todos. Partindo do pressuposto de que a qualidade de vida pode significar coisas diferentes para
individuos diferentes, a melhoria da qualidade de vida consiste, entdo, e sobretudo, em colocar o individuo no
centro. Trata-se, afinal, de garantir que a pessoa controla os varios aspetos da sua vida para poder viver a vida

como a quer viver.

Para criar as condig¢des para os residentes viverem uma vida plena, os servicos de lar residencial tém de funcionar
de acordo com um modelo de prestagdo de servigos centrado na pessoa. O termo, cunhado ha muitas décadas
no trabalho seminal de Carl Rogers, no final dos anos 50 (Brooker, 2003)°, evoluiu e foi-se desdobrando em
diferentes formulagGes, em diferentes paises e cenarios. Em termos gerais, cuidados centrados na pessoa refere-
se a uma variedade de abordagens para ajudar as pessoas que usufruem de servicos de cuidados a planear e
expressar escolhas sobre o seu presente e o seu futuro. Refere-se também a permitir que as pessoas se envolvam
no planeamento da forma como o servigo que recebem é organizado ou prestado. Um modelo de prestagdo de
servicos centrado na pessoa ndo foi o que a autora observou nas institui¢cdes visitadas, onde, embora em graus
variados, a abordagem dominante ainda apresenta as caracteristicas classicas associadas aos cuidados

institucionais: tratamento em bloco, estandardizagdo processual, e dissolu¢do das identidades pessoais.

Introduzir mudancas neste dominio é um grande desafio, ja que toca no préprio nicleo do modelo de prestacgédo
de servigos que esta em vigor ha muitas décadas, com raizes histéricas que atravessaram séculos e que estao
muito consolidadas na identidade das instituicdes que atuam como prestadores de servigos para pessoas com
deficiéncia. E, ainda que dificil, urgente introduzir algumas mudangas que promovam um modelo de prestacdo
de cuidados centrado na pessoa. De facto, qualquer projeto de transi¢ao para a comunidade exigird um plano
de acdo a medida, que precisa de colocar o individuo no centro. Para isso, existem quatro subdominios que a
autora recomenda que sejam tratados com prioridade: autonomia e liberdade de escolha; privacidade e
dignidade; organizagdo da vida quotidiana; e relagBes pessoais e contactos sociais. As recomendagdes

especificas para abordar estes dominios sdo as seguintes:

9 Brooker D. (2003). What is person-centered care in dementia? Reviews in Clinical Gerontology,13(3), 215-222
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Recomendagodes para a melhoria da qualidade de vida global dos residentes

Os prestadores de servigos devem

1.1

promover oportunidades de formacgdo para o seu pessoal sobre o que constitui uma abordagem
centrada na pessoa e baseada em direitos, com énfase na distingdo entre autonomia e capacidade, na
necessidade de promover o respeito pela privacidade dos residentes e nas dimensdes da dignidade na
prestacao de apoio.

1.2

introduzir alguma flexibilidade na forma como as atividades da vida diaria sdo organizadas e trabalhar
com os residentes para os apoiar na estruturacdo do seu dia, comecando pelos aspetos mais basicos
das atividades da vida diaria. Alguns exemplos incluem: i) em vez de refei¢Ges servidas em horarios fixos
com todos os residentes reunidos na sala de jantar, em locais pré-definidos, as refeicdes podem ser
servidas num intervalo de tempo, permitindo aos residentes decidir quando querem tomar a sua
refei¢do; ii) permitir que os residentes recebam visitas para uma refeicdo, a pedido e dentro do razoavel;
iii) permitir que os residentes se sentem com quem se querem sentar para a refeicdo, ou que tomem
uma refeicdo solitaria se for esse o seu desejo; iv) permitir que os residentes sirvam a sua comida,
assegurando o apoio adequado e solicitado; v) negociar as horas de banho com os residentes,
acomodando ao maximo possivel as suas preferéncias.

13

rever as regras para as visitas aos residentes, permitindo aos visitantes horarios flexiveis, de acordo com
os desejos do residente e em relagao ao que sdo horarios de visita razoaveis. Os residentes devem ter
oportunidade de receber os seus visitantes em privado. Aos visitantes devem também ser oferecidas
oportunidades de participar em atividades de vida diaria dos residentes, se for esse o desejo do
residente, e tanto quanto possivel tendo em conta as suas necessidades especificas de apoio.

Os organismos setoriais devem

1.4

empenhar-se na produgao de materiais de formagao, com formatos interativos, incluindo cursos curtos,
utilizando o e-learning e métodos de blended-learning, para promover os principios de um modelo de
prestacdo de servigos centrado na pessoa e baseado em direitos.

As autoridades nacionais devem

15

trabalhar para estabelecer um sistema de promogao de boas praticas, incluindo o desenvolvimento de
codigos de conduta e normas, bem como um sistema de prémios para reconhecer boas praticas na
promogao de um modelo de prestacdo de servigos centrado na pessoa e baseado em direitos. O ISS ja
produziu um excelente manual de boas praticas para os cuidados institucionais (Manual de Boas
Prdticas. Um Guia para o Acolhimento Residencial das Pessoas em Situagdo de Deficiéncia), publicado
em 2005 e financiado pelo Fundo Social Europeu. Agora, o ISS precisa de passar a criagdo de
mecanismos que promovam a tradugdo efetiva do conteddo do manual nas operagdes dos lares
residenciais.

A Comissao Europeia deveria

1.6

considerar a utilizagdo dos Fundos Estruturais para apoiar a criagdo de iniciativas de formagdo e a
divulgacdo de boas praticas, cédigos de conduta e um sistema de prémios. Estas medidas devem ser
orientadas para a implementacdo de ac¢Ges relacionadas com o desenvolvimento de aptidGes e
competéncias, visando a implementa¢do de uma abordagem baseada em direitos na prestacdo de
servicos e a promogao de um modelo de cuidados centrado na pessoa. Um exemplo poderia ser o apoio
a formagdo de inspetores da Seguranca Social e de outros intervenientes publicos tipicamente
envolvidos em aspetos de regulagao e supervisdao dos cuidados institucionais. Outro exemplo poderia
ser a formagdo de pessoal técnico com responsabilidades de coordenagdo no sector dos cuidados
institucionais, que sera envolvido nos projetos de desinstitucionalizagdo dos individuos que vivem
atualmente em lares residenciais.
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Notas Explicativas para as Recomendagdes Especificas

Autonomia e liberdade de escolha

A autonomia, entendida como a capacidade de dirigir a propria vida e viver de acordo com as prdprias
preferéncias é um ideal que atravessa a CDPD, tal como se afirma no seu artigo 3, e que por isso ndo pode ser
diminuida ou restringida por meio de um determinado arranjo de vida, incluindo o que esta envolvido num

ambiente residencial coletivo.

E um dominio no qual as institui¢des visitadas ainda tém muito a melhorar, tendo sido o dominio em que se
observaram mais tensGes, a comecar pela tensdo na forma como os residentes e o pessoal entendem a
autonomia. Se, para os residentes, a autonomia foi descrita como a possibilidade de tomar decisdes sobre uma
dada situagao que diz respeito as suas vidas, para o pessoal tinha a ver principalmente com o que os individuos
podem fazer sem a ajuda de terceiros, portanto com competéncia funcional (e cognitiva). A formagao do pessoal
(1.1), a diferentes niveis, para distinguir autonomia de capacidade funcional é algo que a autora vé como uma
questdo importante para criar uma base realista para que a autonomia dos residentes seja uma realiza¢gdo e nao
apenas um ideal. Os obstaculos a desinstitucionalizacdo de pessoas que vivem em instituicdes comegam com
barreiras no plano das atitudes, que simplesmente excluem essa possibilidade desde o inicio. Todas as
adaptagdes materiais que serdo necessarias para uma desinstitucionalizagdo bem sucedida terdao maior
probabilidade de se desenvolverem se houver um maior sentido da sua relevancia e se houver uma forte pressao
no sentido do seu desenvolvimento. A preparacgdo de projetos de desinstitucionalizacdo ndo podera ser algo que
envolva check-lists destinadas a avaliar capacidade funcional. Tera de ser sobre o planeamento de um projeto

de vida e tera de se basear numa compreensao muito clara do que esta em jogo quando se fala de autonomia.

O reconhecimento do direito a autonomia, contudo, ndo pode levar a uma prestagdo de servigos com omissoes,
desembocando num entendimento de que se um residente reclama o direito de fazer o que quer, entdao nao
pode pedir apoio. A autonomia tem a ver com o que se escolhe fazer e com a obten¢do do apoio de que necessita
para fazer o que se deseja. Esta é a base para se viver uma vida plena. Trabalhar, com os funcionarios dos lares,
em torno do conceito de autonomia, incluindo aqui tanto o pessoal com responsabilidades de coordenagdo
como as cuidadoras, acabara por reformular a relagdo entre residentes e auxiliares, uma vez que redefinira a
prépria relagdo como um meio e um fim. Mesmo em situacdes em que a competéncia cognitiva para fazer as
melhores escolhas possa estar diminuida, uma relacdo de apoio a autonomia é aquela em que o prestador de
cuidados apoia o individuo no processo de fazer escolhas. De facto, este sera um aspeto critico para a transicao
para servicos baseados na comunidade, que em principio se baseiam na participacdo ativa dos individuos na
gestdo das suas vidas e na realizacdo de escolhas. Enquanto os individuos permanecem integrados em cuidados
institucionais, sera fundamental promover o desenvolvimento destas competéncias do lado da pessoa com
deficiéncia e isso s6 podera ser feito se o pessoal se aproximar duma matriz de cuidados entendidos como apoio

na tomada de decisdes.

Fazer escolhas pressupde, no entanto, que o individuo seja livre para escolher. A liberdade de escolha, por sua
vez, requer ter opgdes vidveis e controlo sobre o apoio que se recebe. Ndo é compativel com a manutengéo dos
residentes numa condi¢do de beneficidrios passivos de cuidados onde se espera que cada um se ajuste ao
modelo de cuidados institucionais. Liberdade de escolha é ser capaz de tomar decisdes sobre a prépria vida e
exercer controlo sobre a ajuda necessaria para alcancar os objetivos escolhidos. Nao se trata de independéncia
em termos de atividades de autocuidado, que podem ser medidas em relagdo as competéncias para atingir

niveis elevados de desempenho, mas sim de interdependéncia.

O desafio para as institui¢cGes visitadas continua a ser o de implementar um sistema baseado na escolha. Isto

exigird mudancas significativas nas praticas profissionais para apoiar os residentes a fazer escolhas baseadas em
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preferéncias e aspiragdes. O objetivo é promover uma mudanca de atitudes em que os prestadores de servigos
se concentrem nas formas como uma pessoa pode ser apoiada para manter a sua independéncia e fazer o que
quer, em vez de aimpedirem de fazer as coisas que quer ou de fazer coisas por ela. Ha ainda muita aprendizagem
necessaria neste dominio, tanto do pessoal como dos residentes, e as mudancas de atitudes necessarias para
mudar a filosofia da presta¢do de cuidados sé serdo alcangadas através da combinagdo de diferentes agoes,

visando mais do que uma dimensao.

Uma linha de agdo que poderia ser benéfica para os profissionais que trabalham nas institui¢ées de cuidados
residenciais seria a producdo de materiais para a divulgagdao de boas praticas, nomeadamente com base em
experiéncias desenvolvidas noutros paises. Os servigos de Segurancga Social ja deram alguns passos nesta diregéo,
nomeadamente com a producdo de manuais de procedimentos que estdo disponiveis para consulta no seu
website. Embora os manuais sejam bastante detalhados, foram concebidos principalmente para ajudar as
instituicdes a criar um servigo de cuidados residenciais e ndo visam tanto a formagdao em dominios especificos.
Da mesma forma, embora as diretrizes estejam disponiveis nos manuais publicados, ndo sdo implementadas
acdes especificas para promover e/ou incentivar a aplica¢do dos principios de autonomia e liberdade de escolha.
Um desenvolvimento importante na sequéncia dos materiais existentes, publicados pelo regulador, seria a
producdo de materiais interativos, tais como videos curtos, brochuras e cursos curtos, mais direcionados para
temas especificos de direitos e os elementos do que constitui um modelo de prestacéo de servigos centrado na
pessoa, em formatos e com uma linguagem acessivel a todos, incluindo pessoas com diferentes niveis de

escolaridade (1.4).

Isto poderia ser ainda complementado com a criagdo de algum sistema de promogao de boas praticas, incluindo
o desenvolvimento de cédigos de conduta e normas, que seriam utilizados tanto como uma referéncia para os
prestadores de servigos, como uma base para um sistema de prémios e distincGes que reconheceria a obtencao
de bons resultados na prestagao de servigos a luz dos principios de um modelo de cuidados centrado na pessoa.
Tal sistema poderia ser desenvolvido sob a coordenagdo do INR, o organismo responsavel pela supervisdo da

implementacdo da CDPD em Portugal (1.5).

Privacidade e dignidade

A privacidade e a dignidade sdo, indiscutivelmente, aspetos essenciais da identidade pessoal e muitas vezes em

desacordo com arranjos de vida de natureza coletiva. Este é um dominio em que as instituicdes visitadas

mostraram algumas lacunas relevantes que requerem alguma atencao especifica.

Em primeiro lugar, a privacidade e a dignidade envolvem ter um espaco pessoal, materialmente e
simbolicamente. Os residentes devem ter a oportunidade de usufruir de um espaco pessoal, onde os seus
pertences, pensamentos e sentimentos estejam sob o controlo exclusivo do residente. Este deve ser um local
onde ninguém mais entre ou utilize sem a permissdo do residente. Os residentes devem também poder ver
outras pessoas em privado, tanto por razdes pessoais como profissionais, bem como ter a garantia de que as
comunicagGes permanecem confidenciais e privadas (ver mais, abaixo, nas recomendag¢des sobre Ambiente

Fisico).

Em segundo lugar, a privacidade e a dignidade devem ser sempre salvaguardadas, ndo podendo ser anuladas
por critérios de desempenho operacional. Areas importantes que precisam de ser melhoradas envolvem o
servico de apoio intimo e pessoal, expressées de intimidade e sexualidade, discussGes sobre informacgao sensivel

ou pessoal, entrada nos quartos e casas de banho.
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Em terceiro lugar, a privacidade e a dignidade consistem, uma vez mais, em colocar a pessoa no centro e
assegurar apoio de acordo com as suas necessidades e preferéncias. Isto implica respeitar as preferéncias do

residente em termos da sua aparéncia pessoal e dirigir-se ao residente como um adulto e ndo como uma crianga.

A formagdo (1.1 e 1.4) e a promogdo de boas praticas (1.5) acima descritas para a realizagdo da autonomia e da
liberdade de escolha aplicam-se também a promogao da dignidade e da privacidade, ambos elementos-chave

do que constitui um modelo de prestagdo de servigos centrado na pessoa.

Organizag¢ao da vida quotidiana

Um dos elementos centrais do chamado modelo de cuidados institucionais é a falta de controlo significativo que
os residentes retém sobre diferentes aspetos das suas vidas, vinculados pelo calendario institucional e pelas
exigéncias do pessoal. Isto esta relacionado com as oportunidades limitadas de exercer a escolha discutida acima.
A realidade observada nas instituicdes visitadas mostra que muitos residentes ndo podem fazer escolhas
quotidianas simples que a maioria das pessoas toma como certas: o qué e quando comer; com quem socializar;

gue programa de televisdo ver; se vai sair de casa ou ndo; se se envolve em alguma atividade de lazer ou nao.

Para a implementagdo de um modelo de prestagdo de servigos verdadeiramente centrado na pessoa, as rotinas
de grupo devem dar lugar ao individuo, que deve poder definir, com apoio se necessario e solicitado, uma
estrutura para a sua vida diaria, que reflita o mais possivel os seus objetivos, expectativas e necessidades. Isto
significa afastar-se de uma organiza¢do padronizada de rotinas para introduzir a flexibilidade necessaria para ter
em conta as diferencas entre os residentes. A autora reconhece que num ambiente coletivo deve haver alguma
previsibilidade e planeamento, mas ndo ao ponto de diluir a participagao do individuo na organizagao do seu
dia. A necessidade de ter alguma programacao ndo é necessariamente incompativel com o facto de os residentes
manterem algum controlo, por exemplo, sobre o horario do seu banho ou das suas refeicdes. Em vez da
abordagem classica do internato a organizagdo das atividades diarias, os prestadores de servicos deveriam criar
oportunidades para os residentes se envolverem em interagdes sociais significativas nas atividades da vida diaria,
incluindo a hora das refei¢cdes. Atividades da vida quotidiana, tais como preparar a refeicdo e o espago de
refeicBes, servir a propria comida no seu prato, de acordo com a fome que se tem, escolher com quem se sentar
para a refei¢do ou escolher ficar sozinho para a refei¢do, sdao aspetos importantes de controlo de que a maioria
dos residentes nas instituicGes visitadas se veem privados. Isto estende-se ainda a outros aspetos da vida diaria:
hora do banho, hora de acordar e hora de dormir; hora de ver televisdo; que canal de televisdo esta ligado. Em
resumo, a prestacdo de servicos segue uma abordagem de menu definido com pouco ou nenhum espacgo para
alternativas e essas alternativas devem ser criadas (1.2). Isto ndo acontece sem algumas necessidades adicionais
de atribuicdo de recursos, especialmente de recursos humanos. Embora as necessidades especificas de pessoal
sejam abordadas numa dimensédo dedicada de recomendacses, é importante reconhecer que a implementacgao
de um modelo de prestagao de servigcos verdadeiramente centrado nas pessoas é suscetivel de exigir, para a
maioria das instituicdes, um aumento do numero de trabalhadores, especialmente prestadores de cuidados. Em
muitos casos, sera também necessario repensar a disposi¢cdo dos espacos, uma vez que estes estdo tipicamente

preparados para a vida comunitdria, de acordo com conjuntos de rotinas normalizadas.

Relagdes pessoais e contactos sociais

Estar em cuidados institucionais ndo pode significar cortar lagos com o exterior e ficar confinado as redes sociais
criadas no interior da instituicdo. Embora estas sejam importantes em si mesmas, os residentes devem ser
apoiados e encorajados a manter relagGes pessoais de acordo com os seus desejos, inclusive com grupos da

comunidade, com familiares, amigos e pessoas significativas, bem como com as rela¢Ges anteriores que existiam
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antes da admissdo na residéncia. Este é um dominio em que as instituicdes visitadas ndo investiram o suficiente
e onde ha espago para melhorias. De facto, ao planear a transi¢cdo para a comunidade, um recurso importante
que os individuos terdo de ativar é a rede de relagGes com outras pessoas significativas. Ndo promover o

crescimento destas redes é, por si s6, um obstaculo a desinstitucionalizacdo.

Os residentes devem poder ver e falar com quem quiserem, quando quiserem, dentro do razoavel, e com as
medidas de protecdo e apoio adequadas. Isto inclui receber visitas em privado, em horarios flexiveis, dentro de
acordos razodveis; ter acesso a canais de comunicagdo tais como telefone, correio eletrénico, meios de
comunicagao social, e outros meios de informacgao; ter acesso a vida cultural, desportiva, e atividades de lazer
fora da instituicdo (1.3). Todos estes sdo aspetos que estdo subdesenvolvidos nas instituicdes visitadas e que
suscitam algumas preocupag¢des. Estdo certamente relacionados com alguns aspetos que ndo sdo
exclusivamente controlados pelas institui¢des, alguns dos quais serdao discutidos em mais pormenor em
recomendacgdes subsequentes. Por exemplo, a participacdo em atividades fora da instituicdo so serd possivel se
os ambientes exteriores forem inclusivos e preparados para a participacdo de todos, independentemente das
suas caracteristicas e necessidades especificas. E isto é algo que ndo é apenas da responsabilidade das
instituicdes, mas sim algo que envolve a sociedade. Em qualquer caso, € um aspeto muito critico que abrird o
caminho para projetos de desinstitucionalizagdo bem sucedidos. O objetivo final da desinstitucionalizacdo é a
plena inclusdo na comunidade. Os lagos tém de comegar a ser construidos mesmo antes de o individuo

abandonar a instituicao e, por conseguinte, a importancia de fomentar a ligagdo ao exterior da instituigao.

Globalmente, e tal como se afirma na abertura do primeiro grupo de recomendacgdes, o desafio consiste em
garantir que a vida na instituicao de cuidados é vivida de forma satisfatdria, considerando o projeto de vida que
o residente quer que seja o seu. E disso que se trata, em primeiro lugar, quando se fala de qualidade de vida.
Para |4 chegar, varias outras dimensdes especificas precisam de ser abordadas. Estas sdo abordadas nas sec¢oes

seguintes.

Dimensdo 2. Responder as necessidades do pessoal que trabalha em instituicdes de cuidados residenciais

A segunda dimensdo das recomendagOes esta centrada no pessoal que trabalha nas institui¢des visitadas.
Embora a autora mencione o pessoal, e em particular a formagdo do pessoal, em varias outras dimensdes de
recomendagdes (o que é inevitavel dada a forma como todas as coisas estdo interligadas), esta dimensao
concentra-se em aspetos mais especificos que se relacionam com a forma como as instituicGes organizam e

gerem 0s seus recursos humanos.

Os trabalhadores de um lar residencial sdo uma componente chave da presta¢do de servigos e tém um grande
impacto na forma como os residentes vivem a sua vida didria e na qualidade dessa vida. O pessoal que trabalha
em instituicdes de cuidados residenciais inclui diferentes grupos de profissionais, desde a diregdo geral e o
pessoal técnico com responsabilidades de coordenacgéo, até aos prestadores de cuidados que interagem com os
residentes e os apoiam nas atividades da vida didria e ao pessoal encarregado das operagdes complementares

(por exemplo, limpeza, preparagao de refei¢des, lavandaria e transporte).

Para todos os profissionais € necessario um bom equilibrio entre conhecimentos e competéncias adequadas, e
qualidades e atitudes, equilibrio que provavelmente beneficiara se complementado com uma boa dose de
entusiasmo e motivagdo. Atingir este bom equilibrio deve ser assumido pelas instituicdes como uma prioridade
maxima, uma vez que em todas, embora com variagdes, ficou evidente como os problemas ndo resolvidos a
nivel do pessoal estavam a afetar a prestagao de servigos e a dificultar algumas dimensdes criticas dos direitos

dos residentes, tal como discutido na secgdo 2 deste relatdrio. Os problemas observados sdo ampliados no grupo



de auxiliares de acdo direta, aquele que trabalha diretamente com os residentes, mas a maioria das
recomendagdes delineadas nos pardgrafos seguintes sao aplicaveis, com adaptagdes, a todos os grupos de

trabalhadores.

As recomendagOes estdo organizadas em trés subdimensdes: recrutamento, formagdo e condigdes de trabalho

e monitorizagao.

Recomendagdes para a melhoria do desempenho do pessoal que trabalha nas instituicdoes

Os prestadores de servicos devem

2.1 delinear as competéncias e atributos pessoais desejados para os futuros trabalhadores, ter uma referéncia em
relagdo a qual o encaixe dos candidatos é avaliado e ajudar os coordenadores na elaboragdo de planos de
integracdo de novos colaboradores.

2.2 avaliar as representagdes e compreensdes da deficiéncia entre o pessoal que pretendem contratar em relagdo a
um quadro de direitos e com base nos principios contidos na CDPD. Os resultados de tal avaliagdo devem, entdo,
ser utilizados como ponto de partida para a preparagdo de estratégias de formacdo e integragdo do pessoal.

2.3 preparar programas de integra¢do e formagdo, com o apoio dos trabalhadores ja existentes, para ajudar os novos
trabalhadores a integrarem-se na instituicdo, e ajustando estes programas aos principios de uma abordagem
centrada na pessoa e baseada nos direitos.

24 criar oportunidades para os residentes participarem na definicdo das caracteristicas e competéncias do pessoal a
contratar, na elaboragdo de descrigdes de fungdes e na integragdo de novos trabalhadores.

2.5 promover a retengdo de pessoal através da revisdo dos horarios e turnos de trabalho, introduzindo alguma
estabilidade na organizagdo do trabalho e facilitando a conciliagdo da vida profissional e familiar, especialmente
entre o grupo das auxiliares de agdo direta.

2.6 promover uma colaboragdo mais estreita entre o pessoal coordenador e os prestadores de cuidados, no sentido
de um modelo mais horizontal de organizacdo do trabalho que ajude a ultrapassar as tensdes associadas a
percecdo das auxiliares como trabalhadoras de nivel inferior.

2.7 promover o envolvimento do pessoal, recorrendo a algumas estratégias de branding organizacional. Isto pode
ser conseguido trabalhando no estabelecimento da filosofia da prestagdo de servigos, envolvendo o pessoal,
juntamente com os residentes, na elaboragao dessa declaragao, e utilizando-a como um elemento de construgdo
do espirito de equipa.

Os organismos setoriais devem

2.8 promover a formagado do pessoal que trabalha em lares residenciais, incluindo todos os niveis de pessoal, como
um processo continuo, mantendo uma oferta constante de formagdo em dominios-chave dos direitos das pessoas
com deficiéncia. Ao preparar estes programas de formagdo e respetivos materiais, devem consultar as
organizag0es representativas dos direitos das pessoas com deficiéncia e a academia.

29 promover a formagdo de competéncias entre os gestores e o pessoal coordenador no dominio da gestdo de
recursos humanos, em articulagdo com a promogdo de uma abordagem baseada em direitos para a prestacdo de
servigos.

As autoridades nacionais devem

2.10 elevar o perfil da formagdo no setor dos servigos de cuidados residenciais através do financiamento de iniciativas
de formacgdo e do envolvimento direto na organiza¢do de programas de formagdo, trabalhando com o meio
académico e com organizagdes representativas dos direitos das pessoas com deficiéncia.

2.11 incluir a formagdo do pessoal que trabalha em lares residenciais, em dominios de direitos, na lista de atividades
a implementar ao abrigo da Estratégia Nacional para a Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia 2021-2025.

2.12 rever a utilizagdo de um limiar padrado para o nimero de funciondrios necessarios e introduzir uma abordagem
matizada que considere as necessidades dos residentes, a dimensao, o layout dos espagos, e o tipo de servigos
que o lar residencial oferece, e ajustar as os valores dos acordos de cooperagdo em conformidade.




Notas Explicativas para as Recomendagdes Especificas
Recrutamento

A maior dificuldade experimentada pelas instituicdes visitadas em termos de recrutamento envolve o
recrutamento de assistentes. As profissdes de prestacdo de cuidados em Portugal, como noutros paises, tém
sido historicamente menos valorizadas do que outras profissGes. A histdria das profissdes de prestacdo de
cuidados é uma histdria intrincada de divisdes de género no trabalho e de naturalizagdo do trabalho de
prestacdo de cuidados. Em grande medida, é o tipo de trabalho visto como algo que qualquer pessoa pode fazer,
especialmente se essa pessoa for mulher. E o tipo de trabalho que vem com um salario baixo, mas com trabalho
pesado e horarios de trabalho exigentes, tipicamente trabalhando por turnos e muitas vezes horas longas e
durante a noite. Todos estes fatores, em conjunto, tornam o trabalho pouco atrativo para o lado da forga de
trabalho. Do lado da procura, os prestadores de servigos tendem a sentir que tém de se contentar com quem
aparece, uma vez que o nimero de candidatos é normalmente baixo, e em grande medida porque eles préprios
acreditam que qualquer pessoa pode fazer o trabalho. O resultado ndo é apenas a dificuldade em recrutar, mas
também o recrutamento de trabalhadores pouco qualificados que ndo s6 carecem das competéncias técnicas
necessarias para atuar como prestadores de cuidados, mas também, muitas vezes, dos atributos pessoais
adequados (por exemplo, compreensdo da deficiéncia; capacidade de interagir e relacionar-se com os outros,

sé para mencionar alguns).

A implementacdo de um modelo de prestacao de servigos centrado na pessoa, baseado em direitos, requer a
identificagdo cuidadosa das competéncias e atributos pessoais que o trabalhador deve possuir (2.1). Isto é valido
nao so para os prestadores diretos de cuidados, mas também para todas as categorias de pessoal que trabalham
na instituicdo. A objecdo dbvia a isto, tal como formulada pelos gestores das instituicdes, é que a escassez de
candidatos para o posto de auxiliar de agdo direta é tal que, se os critérios de sele¢ao forem demasiado rigorosos,
ha o risco de ndo se contratar ninguém. O risco existe, de facto, e apenas uma ampla mudancga sistémica que
lide com a raiz do problema eliminaria o risco. No entanto, mesmo num cenario de escassez de candidatos, ter
uma clara identificagdo de competéncias e atributos pessoais para os trabalhadores a contratar oferecerd uma
referéncia, uma referéncia contra a qual a aptiddo dos candidatos serd avaliada para ajudar a conceber
programas de formagdo e planos de integracdo na instituicdo. Mesmo que a aptiddo desejada ndo esteja
totalmente presente, medir a distancia entre as competéncias e atributos esperados e o que o candidato oferece
ajuda a avaliar se a pessoa serd capaz de construir uma relagdo significativa com os residentes, e como o

trabalhador tera de ser apoiado para alcancar os resultados desejados.

Outro aspeto do recrutamento muitas vezes esquecido diz respeito as atitudes gerais e representagdes sociais
sobre a deficiéncia. Os candidatos a qualquer lugar na instituicdo, como qualquer cidadao, transportardo muita
bagagem no que diz respeito as representacGes e compreensGes da deficiéncia. Estas representacgdes terdo,
certamente, impacto na forma como desempenharao as suas fungdes como profissionais e, em ultima analise,
terdo impacto na relagdo que irdo construir com os residentes. Estas representacbes sdo coletivamente
partilhadas e fazem parte da socializacdo de todos como membros de uma comunidade, neste caso a populagdo
e a cultura portuguesas. Os prestadores de servigos ndo podem certamente mudar a cultura do pais, mas o
reconhecimento de que os potenciais trabalhadores podem ndo estar sintonizados com os principios delineados
na CDPD é um bom ponto de partida para preparar algumas estratégias de formacao e integragdo (2.2 e 2.3).
Por exemplo, antes de assumirem o cargo, deve ser oferecida a todo o pessoal uma descri¢do escrita das funcgses,
com uma descri¢do detalhada dos termos e condi¢Ges do cargo para o qual esta a ser contratado. Isto vai além
das condigdes contratuais formais e inclui uma declaragdo sobre a filosofia de cuidados que a instituicao
pretende promover, sobre o tipo de relagdo que o pessoal devera ter com os residentes. Do mesmo modo, ao

recrutar novos trabalhadores, as instituicbes devem preparar cuidadosamente programas de integragdo e



formacgdo, adaptados as competéncias e atributos do novo trabalhador, e concebidos para o ajudar a adaptar-
se aos principios de um modelo de prestacao de cuidados centrado na pessoa e a promogao e salvaguarda dos
direitos dos residentes. Os prestadores de cuidados ndo podem continuar a ser langados a tarefa sem qualquer

integracdo e formacdo, situacdo atual observada na maioria das institui¢cdes visitadas.

Finalmente, os residentes devem ter a oportunidade de participar, na medida das suas capacidades, na definigao
das competéncias e caracteristicas do pessoal a contratar, de contribuir para a descricdo das funcgGes e ser
participantes ativos na integracdo e formagdo de novas pessoas contratadas (2.4). Isto ndo implica
necessariamente pensar numa atividade especifica isolada. Pode fazer parte de um processo mais amplo de
recolha de feedback dos residentes sobre as suas experiéncias com o pessoal e de utilizacdo do feedback para
identificar as necessidades ndo satisfeitas e a adequacdo das atitudes e desempenho do pessoal em relacdo as
expectativas e avaliagOes dos residentes. Também pode ser alcangado através do envolvimento dos residentes
no programa de formacao e integracdo de novos membros do pessoal (por exemplo, designar um residente para
explicar como as coisas funcionam nas instalagdes; organizar reunides de residentes com os prestadores de

cuidados para partilhar pontos de vista e opinides sobre como as instalagdes estdo a funcionar).

Formagao

A formacédo é uma linha de ag¢do importante, ndo sé quando um trabalhador é contratado pela primeira vez para
trabalhar na instituicdo, mas também como parte de um caminho evolutivo de melhoria. Isto aplica-se ao
pessoal a todos os niveis. Para ultrapassar algumas das limitagSes do atual modelo de prestagdo de servicos
encontrado nas instituicOes visitadas, sera essencial operar algumas mudangas na forma como o pessoal
compreende o trabalho de prestagdo de cuidados e de coordenagdo das atividades de prestagdo de cuidados -
serd necessario passar de um entendimento de presta¢do de cuidados que enfatize o tratamento e a intervengao
em corpos para satisfazer as suas necessidades basicas, para um que veja a prestacdo de cuidados
principalmente como o envolvimento em rela¢des de apoio que criam oportunidades para os residentes
alcangarem a mais alta qualidade de vida possivel. Esta € uma drea de investimento que terd impactos diretos
nao sé na qualidade de vida das pessoas que vivem atualmente em instituicdes, mas também qualificara uma
parte importante da for¢a de trabalho do setor que serd potencialmente transferida para servicos de base
comunitdria a medida que estes se expandem e que o setor de cuidados institucionais diminui em tamanho. Os
servicos de apoio baseados na comunidade requerem um conjunto de competéncias profissionais que sao
atualmente bastante diferentes das que se encontram entre o pessoal que trabalha em instituicdes. Ao abordar
a transicdo de pessoas com deficiéncia das instituicdes para a comunidade, também se pode, e provavelmente

deve, pensar na transi¢cdo de profissionais.

Algumas das areas de formacg&do mais urgentes que faltam incluem a comunicacdo com pessoas com deficiéncia
e a compreensao dos direitos dos individuos a autonomia, liberdade de escolha, privacidade e dignidade. Os
programas de formacdo para o setor dos cuidados residenciais sdo certamente necessarios, mas a oferta
disponivel é quase nula, tanto por iniciativa das instituicdes, como a oferecida por terceiros. Isto pode ser mais
bem organizado a nivel do setor social enquanto um todo, e um projeto que os organismos representativos e as
ONGs que representam os direitos das pessoas com deficiéncia devem liderar (2.8 e 2.10). E uma &rea em que
o regulador deve também assumir a responsabilidade, tanto através de financiamento, como através da
participacdo direta na organizagdo de programas de formagdo. E uma drea onde a utilizacdo dos Fundos
Europeus deve ser considerada, dado o subdesenvolvimento da oferta existente e a dimensdo do universo de
trabalhadores que devem ser visados. E de notar que a Estratégia para a Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia

para 2021-2025, e embora a formacdo de agentes envolvidos em varios setores esteja no topo da lista de



prioridades, ndo inclui qualquer mencdo especifica ou atividade de formacgdo de pessoal em instituices de
cuidados residenciais em dareas relacionadas com direitos e modelos de prestagdo de cuidados centrados na
pessoa (2.11). O tépico que é destacado na estratégia, no plano da formagdo, é a prevengao do abuso e da
violéncia. Embora seja intoleravel a ideia de abusar ou ser violento para com os residentes, a verdade é que é
um tipo de comportamento que tem raizes profundas e esta frequentemente associado a mds condigdes de
trabalho e falta de formagao para fazer o trabalho. Destacar a questdo do abuso sem abordar o contexto mais

amplo do trabalho em que estes episddios tém lugar pode ter um impacto limitado.

A formacdo, no entanto, ndo é algo que tenha lugar exclusivamente no ambito de um programa formal. E algo
que os prestadores de servicos devem abordar como parte do processo continuo de melhoria das suas praticas
profissionais. Nesse sentido, é essencial que a direcdo e aqueles com responsabilidades de coordenagdo ougam
o pessoal, especialmente as assistentes, envolvendo-as na avaliagdo das necessidades dos residentes e na
monitorizagdo da sua qualidade de vida. Se os residentes ndo podem ser considerados como recetores passivos
dos cuidados prestados pelos prestadores de cuidados, os prestadores de cuidados ndo podem ser geridos como
executores passivos de tarefas. A formagdao dos prestadores de cuidados para se envolverem em relagGes
significativas de apoio aos residentes implica também considerd-los como agentes ativos nessa relagdo e

valoriza-los como trabalhadores.

Condicdes de trabalho e contratagdo de pessoal

O terceiro aspeto que a autora pretende destacar diz respeito a acGes muito necessarias para a melhoria das
condigcBes de trabalho do pessoal e dos mecanismos de monitorizagdo do desempenho e do envolvimento dos
trabalhadores. A continuidade do apoio e a manutengdo das relagGes entre o pessoal e os residentes é um
aspeto critico que tem impacto na qualidade de vida de todos os que vivem em instituicdes. A elevada rotacgdo
do pessoal, especialmente entre as assistentes, observada nas instituicOes visitadas, € muito prejudicial a vida

dos residentes e muito ineficaz em termos de custos para os prestadores de servigos.

7

Para melhorar a situacdo atual, é importante agir urgentemente em dois campos diferentes, embora

complementares: aumentar o nimero de trabalhadores e implementar estratégias de retencgao.

Em quase todas as instituicGes visitadas, exceto naquela em que o nivel de independéncia de todos os residentes
nas atividades da vida diaria era muito elevado, havia uma clara escassez de pessoal no grupo de assistentes,
agravada pelos elevados niveis de absentismo observados na maioria dos locais. Isto leva frequentemente a
colocagGes temporarias de trabalhadores e, na maioria das vezes, a uma carga de trabalho excessiva sobre os

presentes no trabalho.

O numero de trabalhadores necessarios num lar residencial ndo pode ser definido em relagdo a um limiar padrao
que o regulador utiliza para estimar a estrutura dos custos de prestacdo de servicos, mas sim precisa de ser
definido de acordo com as necessidades, avaliadas, dos residentes, tendo em consideragao a dimensao, o layout
dos espacgos e os servigos prestados pela unidade de cuidados residenciais (2.12). Do lado do regulador, a
preferéncia tem sido por uma abordagem padronizada das regras aplicaveis aos prestadores de servigos nos
servigos de assisténcia social. Isto também inclui disposi¢des sobre o pessoal. A promogdo de um modelo de
prestacdo de servigos centrado nos direitos da pessoa requer um ponto de vista mais flexivel, incluindo a
definicdo do nimero de prestadores de cuidados necessarios em cada instituicdo. E necessario implementar
planos pessoais de desenvolvimento e é isto que deve determinar o pessoal que precisa de estar presente na
instituicdo em qualquer momento. Os calculos de custos tém de ser ajustados em conformidade, de modo que
os fundos transferidos do Estado para os prestadores de servicos reflitam as suas necessidades reais e a

estrutura de custos real.



De acordo com os regulamentos em vigor, o nimero minimo de cuidadores que uma instituigdo precisa de incluir
na sua lista de pessoal para poder operar é 1 cuidador para cada 3 residentes. Esta regra aplica-se como regra
geral. Se fizermos uma simulagdo e analisarmos, em fung¢do das evidéncias recolhidas durante as visitas, ficara
claro o desfasamento entre o racio minimo definido pelo regulador e a realidade de algumas instituicdes. Por
exemplo, numa instituicdo com residentes que tém niveis de dependéncia muito elevados, com 70 residentes
distribuidos por 2 unidades residenciais, o nimero de prestadores de cuidados seria de 24, provavelmente 12
em cada unidade de 35 residentes. O trabalho deve ser assegurado 24/7, o que normalmente envolve dois
turnos diurnos e um turno noturno. Se se considerar o minimo de 2 membros do pessoal no local, a noite, como
o0 minimo para garantir a seguranca dos residentes, isso deixa 10 membros do pessoal para assegurar os 2 turnos
diurnos, o que significaria aproximadamente uma proporgao, no local, de 1 prestador de cuidados para cada 7
residentes. E tudo isto sem considerar que os trabalhadores ndo trabalham 7 dias por semana, mas sim 5, e que
ha sempre trabalhadores em falta por uma miriade de razées. Em resumo, para algumas das instituicdes
visitadas isto é claramente insuficiente e s6 pode funcionar se forem implementados métodos de trabalho para
maximizar a produtividade dos trabalhadores, sacrificando, na maioria das vezes, a qualidade dos cuidados que

o residente ird receber.

E igualmente importante promover estratégias ativas de envolvimento e empenho do pessoal para aumentar as
hipdteses de retencdo de trabalhadores. Isto ndo sé tera impacto na qualidade de vida dos residentes, como
também sera rentdvel para os prestadores de servigos, uma vez que o recrutamento e a integragao sao, eles

proprios, dispendiosos e demorados.

Um aspeto da melhoria das condicdes de trabalho que ira aumentar os niveis de satisfacdo dos trabalhadores e
aumentar a probabilidade de estes permanecerem na instituicdo diz respeito a organizagdo dos horarios de
trabalho (2.5). A estabilidade das disposicGes e a conciliagdo dos horarios de trabalho com a vida familiar sdo

areas em que a diregdo precisa de encontrar formas de melhorar.

O envolvimento e o empenho implicam também a organizacdo de avaliagdes regulares das competéncias do
pessoal, para garantir aos trabalhadores a retengao de competéncias em dominios-chave e contrariar a
tendéncia para que o préprio pessoal se institucionalize. Esta é uma area que precisa de ser melhorada e o
pessoal com responsabilidades de coordenacdo precisa de se envolver mais ativamente com as assistentes e
monitorizar de uma forma participativa o trabalho e o desempenho. As relacGes entre os trabalhadores das
instituicdes visitadas estdo excessivamente verticalizadas, muito na linha do modelo de organizagao do trabalho
que se encontra na burocracia estatal. Os trabalhadores precisam de se sentir valorizados e deve ser dada
especial atencdo as assistentes, que ndo podem sentir que sdo consideradas como trabalhadoras de nivel
inferior (2.6).

O envolvimento e o compromisso sdo também alcancados deixando claro a todos com o que estdo a
comprometer-se. Os prestadores de servigos beneficiariam de definir e afirmar uma filosofia de cuidados que
marcasse a instituicdo (2.7). Ao fazé-lo, deveriam envolver todos os membros do pessoal, bem como os
residentes, na definicdo do tipo de instituicdo que desejam que seja a sua. A partir disto, deveria ser
desenvolvido um cédigo de conduta para o pessoal, um cddigo em cuja formulagdo todos participariam e pelo

qual todos seriam responsaveis.

Embora, idealmente, se trate de desenvolvimentos que se preferem ver como resultado da iniciativa dos
prestadores de servigos, 0s organismos setoriais e o regulador tém um papel importante a desempenhar para
ajudar a desencadear mudancas (2.9). Um bom ponto de partida é a formagdo de competéncias, nomeadamente
visando aqueles com responsabilidades de gestdo, que muitas vezes carecem de competéncias na gestdo de

recursos humanos. Aliangas com ONGs que representam os direitos das pessoas com deficiéncia e com o meio

w
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académico sdo, provavelmente, o caminho mais facil para avancar nesta frente. A utilizagdo de fundos europeus

para apoiar estas a¢Oes de formagdo é também algo que deve ser considerado.

Dimensao 3. Abordagem da salvaguarda e protegdo dos residentes como dimens6es de empoderamento

Na terceira dimensdo das recomendagdes de melhoria, a autora gostaria de abordar duas questdes que
ganharam relevancia ap0s visitar as instituicGes selecionadas e recolher testemunhos de residentes, familias, e
também de alguns trabalhadores. Estas sdo questdes relativamente bem enquadradas nos regulamentos em
vigor. No entanto, a observagdo da realidade forneceu evidéncia suficiente para apoiar o pedido de algum
esforgo adicional e continuo de clarificagdo e melhoria. A primeira destas quest&es diz respeito ao direito dos
residentes de se sentirem seguros, ndo s6 de abuso ou negligéncia, mas também em rela¢do a estabilidade das
suas condi¢Ges de vida para evitar o que por vezes foi entendido como uma conformidade forcada baseada no
medo de retaliagdo, tanto entre os residentes, como entre os seus familiares. A segunda questao diz respeito a
necessidade de medidas de protecdo, a serem abordadas no ambito de uma abordagem mais global da gestdo
de riscos, especialmente para evitar representacdes exacerbadas de vulnerabilidade que acabam por privar os
residentes de oportunidades de viverem as suas vidas de uma forma satisfatéria. Nas notas explicativas, a autora
aborda cada uma destas questdes separadamente para efeitos de clareza, embora na pratica elas estejam
fortemente interligadas. Estas questGes, como a autora discutira nesta sec¢do, sdo também consideradas
fundamentais em termos de desenvolvimento de competéncias na prepara¢do da transicdo para uma vida
baseada na comunidade. Os anos de vida numa instituicdo geram uma mentalidade de institucionalizagdo do
lado dos residentes, desmotivando-os em dimensdes criticas da vida que serdo essenciais se quiserem
prosseguir um projeto de vida na comunidade. A ativacdo dessas dimensdes sera fundamental para

fundamentar uma abordagem de desinstitucionalizagdo.

Recomendagdes para a melhoria da salvaguarda e prote¢ao dos residentes

Os prestadores de servigos devem

3.1 trabalhar com os residentes e as suas familias sobre os seus direitos, para aumentar a sensibilizagdo
para o assunto e como parte do seu desenvolvimento pessoal, em vez de se concentrarem
exclusivamente na producdo de declaracdes sobre direitos que tém um alcance muito limitado e sdo
muitas vezes desconhecidos dos individuos em causa.

3.2 trabalhar com as ONGs que representam os direitos das pessoas com deficiéncia para abrir canais
permanentes de comunicagao entre residentes e terceiros independentes, aqui incluindo mecanismos
de apoio as pessoas com dificuldades na sua capacidade de comunicar, para que os residentes possam
levantar qualquer questdao que considerem poder estar a limitar os seus direitos ou que percebam
como abuso e/ou negligéncia.

3.3 ter sempre pessoal suficiente no local para garantir niveis adequados de prestagdao de servigos e
supervisdo permanente da qualidade do apoio.

3.4 formar o pessoal sobre prevencdo e detecdo de abusos.

3.5 incluir a gestdo financeira no plano de desenvolvimento pessoal de cada residente e trabalhar no
sentido de capacitar os residentes para controlarem, na medida das suas capacidades, as suas
finangas, ndo sé para treinarem para a autonomia, mas também para evitar abusos financeiros.

3.6 formar pessoal para responder a comportamentos problematicos e trabalhar, quando necessario, com
profissionais com conhecimentos na matéria.




Os prestadores de servigos devem (cont.)

3.7 apoiar a assuncdo responsavel de riscos pelos residentes em vez de apostar num modelo de prestacdo
de servigcos puramente baseado na prevencdo pela eliminagdo de riscos. Por exemplo: garantir o
acesso a Internet a todos os residentes; criar espagos dedicados onde os residentes possam preparar,
com o apoio necessdrio e solicitado, alimentos e bebidas; apoiar os residentes para poderem entrar e
sair da instituicdo em vez de presumir que a saida é sempre um risco a evitar.

As autoridades nacionais devem

3.8 trabalhar com as ONGs que representam os direitos das pessoas com deficiéncia para facilitar o seu
trabalho como defensores dos residentes, independentes das instituicGes, e estabelecer planos de
acdo concretos para tornar estes servigos disponiveis aos residentes nas instituicdes.

3.9 rever protocolos relativos a gestdo de comportamentos problematicos dos residentes e elaborar
diretrizes e normas, alinhadas com o gold standard na matéria, para orientar os prestadores de
servigos e o seu pessoal.

3.10 empenhar-se na criagdo de ambientes inclusivos que facilitem a participacdo segura dos residentes na
comunidade.

Notas Explicativas para as Recomendagoes Especificas

Salvaguardar

Existem regulamentos claros em vigor relativos a abusos e negligéncias, com um quadro legislativo completo. O
tema continua, sem duvida, a ter relevancia, uma vez que se mostra na estratégia nacional para 2021-2025 como
uma das prioridades para o setor dos servicos de cuidados residenciais. O trabalho de campo conduzido pela
autora ndo suscitou preocupagdes a nivel sistémico, e embora tenham sido identificados episddios de abuso ou
negligéncia, tal como definido na legislagdo portuguesa, estes foram episddios claramente isolados. O facto de
serem episodios isolados ndo diminui a sua relevancia, mas devem ser abordados de um dngulo diferente em
relagdo ao que a autora pretende salientar nas suas recomendacgdes. A questdo que a autora pretende levantar
diz respeito as medidas em vigor para garantir que os individuos conservem alguma autonomia para
salvaguardar os seus direitos. O pressuposto é que a salvaguarda dos direitos deve também envolver uma
abordagem pré-ativa por parte do sujeito de direitos, que deve ter poder para reconhecer os seus direitos e

exigir que os seus direitos sejam respeitados.

Os procedimentos em vigor em todas as instituicGes visitadas ndo oferecem qualquer oportunidade aos
residentes de terem acesso a um defensor ou a um servigo de advocacia e representagao independente da
instituicdo. Muito pelo contrario, quando algum evento considerado fora do normal tem lugar, o protocolo é
preencher um registo de ocorréncias. Este registo é preenchido pelo pessoal e posteriormente analisado por
aqueles com responsabilidades de coordenagdo, e nos casos mais graves pelo diretor do lar. H4 uma auséncia
de balances and checks que salvaguardem os interesses dos residentes. Para todos os efeitos, estes encontram-
se numa posicdo em que a distribuicdo do poder é muito desequilibrada, com desvantagem para os residentes.
Esta é, frequentemente, a razdo da aparente conformidade e aceitacdo por parte dos residentes, e dos seus
familiares, em relagdo a circunstancias que objetivamente nao sdo do seu agrado, e que em alguns casos podem
mesmo ser vistas como abusivas. O medo de consequéncias, se se expressar desacordo e/ou queixas, ainda é
uma realidade, quer fundamentada em factos ou ndo, mas como tal percebida e tdo relevante em termos de

impactos na vida dos residentes.
Neste campo, muitas e variadas coisas podem ser feitas para melhorar a situacdo atual.

Por um lado, é importante trabalhar com os residentes sobre os seus direitos, como algumas instituicdes estdo
a comegar a fazer (3.1). O trabalho deve ir mais fundo e fazer parte de uma abordagem que visa capacitar os

individuos para se tornarem agentes ativos na salvaguarda dos seus préprios direitos. Para comegar, isto implica



a sensibilizacdo dos residentes para os seus direitos, uma questdo que permanece em grande parte
desconhecida para muitos dos que vivem nas institui¢des visitadas. De facto, isto é algo que também deveria ser
integrado nos Pl com a definicdo de atividades concretas, metas a atingir e indicadores mensuraveis de

realizagdo.

Por outro lado, os residentes devem ter disponiveis formas de comunicagdo com terceiros, independentes da
instituicdo, se quiserem levantar qualquer questdo relativa a qualquer forma percebida de abuso ou negligéncia
que possam considerar sofrer (3.2. e 3.8.). Atualmente, o pessoal da residéncia e os seus familiares sdo as Unicas
pessoas que os residentes podem contactar. Isto torna-se ainda mais verdade para aqueles que estdo mais
limitados na sua capacidade de comunicar de forma auténoma. Deve ser prestado apoio a estes individuos no
acesso a formas de comunicacdo com terceiros (ver mais abaixo sobre Direitos na dimensdo 5 de

recomendacgdes).

E igualmente importante trabalhar com o pessoal. Em primeiro lugar, isto retoma a importancia de ter sempre
0 numero necessario de trabalhadores no local (3.3). O numero limitado de pessoal assistente, especialmente
no turno da noite, coloca sistematicamente os residentes em risco se algum evento fora do normal se verificar.
Esse numero limitado também aumenta a probabilidade de burnout entre os prestadores de cuidados, o que
por sua vez esta associado a um maior risco de abuso e negligéncia. A auséncia de supervisdo adequada foi
observada nas institui¢cdes visitadas, especialmente nos fins-de-semana, o que se traduz numa qualidade inferior

do servigo prestado aos residentes.

O trabalho com o pessoal deve também ser feito através de formagao em dominios especificos, entre os quais
a autora destacaria a prevengdo e detegdo de abusos; como denunciar abusos; o que constitui abuso num
contexto institucional; e estratégias para abordar a vulnerabilidade das pessoas com deficiéncia ao abuso,
especialmente as que tém dificuldades de comunicagdo (3.4). Voltando ao que foi dito nas recomendagdes para
o pessoal sob a dimensao 2, isto deveria ser integrado num programa de formagdo mais amplo sobre o trabalho

com pessoas com deficiéncia, a partir de uma abordagem centrada na pessoa.

Um tema ainda mais especifico diz respeito a prevengao do abuso financeiro (3.5). Como principio, cada
residente deve exercer controlo sobre as finangas pessoais, se for esse o seu desejo e considerando a
disponibilidade de apoio quando necessario. Esta ndo é a realidade da maioria dos residentes nas instituigdes
visitadas. Para a maioria deles, ou é a instituicdo ou um familiar que controla as financgas pessoais, mesmo que
alguns mecanismos contabilisticos sejam implementados informalmente pela diregdo como parte de um
protocolo de prestacdo de contas. Ndo controlar as préprias financas e ndo decidir como gastar os fundos
disponiveis pode ser considerado uma forma de abuso, uma vez que um terceiro estd a dispor de recursos

financeiros que sdo, para todos os efeitos, propriedade do residente.

O acesso a informagdo, aconselhamento e apoio em matéria de gestdo financeira é um dominio de
desenvolvimento que deve ser abordado pelas instituicdes de uma forma mais estruturada, e incluido nos PI
sempre que apropriado e da melhor forma possivel para o individuo. Isto constituiria a base para que os
residentes pudessem manter o controlo do seu préprio dinheiro e gasta-lo de acordo com os seus desejos. Nos
casos em que o residente necessita de assisténcia para gerir as suas finangas, uma pessoa deve ser nomeada
para ajudar, por ele ou por um organismo independente. Mas, como principio, ndo deve ser um membro do
pessoal ou um representante do prestador de servigos a assumir esse papel, uma vez que isso constitui um
conflito de interesses fundamental. De facto, o dinheiro do residente nao deve ser utilizado para pagar quaisquer
despesas ou acrescentado a qualquer fundo comum sem conhecimento e autorizagdo prévios do residente ou
da pessoa escolhida para o apoiar em questées de tomada de decisdo (ver mais sobre Direitos na dimens&o 5).

A capacitagdo que estd envolvida nestas recomendagdes é também essencial no planeamento de uma



abordagem de desinstitucionalizacdo, uma vez que as competéncias discutidas sdo fundamentais para uma

participagdo plena na comunidade.

Protecdo: gestao de riscos e comportamentos

Lado a lado com a salvaguarda dos residentes para os proteger de negligéncia e abusos, vem a necessidade de
gerir os riscos do comportamento dos residentes, os riscos para si préprios e para os outros. Este topico foi
excessivamente enfatizado pelos cuidadores e tido como uma das principais fontes de problemas e tensées no

seu trabalho.

Deve ser dada prioridade a formagdo do pessoal para compreender e responder positivamente aos
comportamentos problematicos (3.6). Para que isso tenha éxito, é importante definir protocolos e normas, de
acordo com o gold standard na matéria, para orientar as organizaces (3.9). Por exemplo, definir em que
circunstancias recorrer a uma medida restritiva é aceitavel. A restricdo espacial e a remogdo de objetos e
pertences pessoais como forma de punigdo é utilizada mais frequentemente do que deveria e ndo pode fazer

parte de uma abordagem padrdo para gerir comportamentos problematicos.

Nos casos em que o comportamento problematico do residente continua, podera ser necessdria uma avaliagdo
profissional e podera ser necessario definir um plano especifico para gerir o comportamento problematico. A
inclusdo do residente, familiares e prestadores de cuidados no processo de elaboragdao do plano de gestdo do
comportamento problematico é uma componente chave do que deve continuar a ser uma abordagem centrada
na pessoa. O que ndo pode acontecer é uma abordagem reativa por parte do pessoal e de outros residentes que
recorrem a bofetadas ou punigdes, como a perda de privilégios para utilizar o computador, o telemével, ou ser

enviado para o quarto de dormir por algum tempo.

No entanto, a gestdo de riscos é muitas vezes exacerbada e acaba por ser bastante prejudicial para as
oportunidades oferecidas aos residentes para realizarem todo o seu potencial e viverem vidas gratificantes. E
um dos aspetos paradoxais no funcionamento dos lares que deve ser reconhecido. O desafio é o de abragar a

gestdo de riscos como um dominio de desenvolvimento.

O modelo de prestagao de servigos observado na maioria das institui¢cdes visitadas é invariavelmente entendido
como estando ao servico de garantir a segurancga dos residentes. Isto vem imbuido de uma cultura de prevencdo
de riscos ancorada numa compreensdo generalizada da deficiéncia como sendo uma condi¢do de risco para o
residente. Esta é a base atitudinal do que acaba por ser um modelo de prestagdo de servigos bastante

desempoderador.

A gestdo de riscos deve apoiar a assungao responsavel de riscos em vez de evitar pura e simplesmente quaisquer
riscos, se se considerar que a assuncao de riscos faz parte da vida normal. Nessa perspetiva, apoiar os residentes
na tomada responsavel de riscos, de acordo com as suas caracteristicas, necessidades e preferéncias especificas,
torna-se um meio de melhorar a qualidade de vida individual, competéncias e capacidades (3.7). Ao considerar
a transi¢do para uma vida baseada na comunidade, este é um dominio da vida que n3do sera possivel evitar e,
mais uma vez, é fundamental que os individuos estejam habilitados a gerir os riscos da sua vida quotidiana. Com
base nas observagdes recolhidas nas instituicdes visitadas, ha alguns aspetos praticos da prestagdo de servigos

que devem ser revistos tendo em conta este principio.

Todos os residentes devem ter acesso a Internet, uma vez que é hoje um meio extremamente importante de
ligacdo social e de acesso a informacgdo, com grande potencial de participagdo. Os riscos associados a presenca

na rede e aos conteudos ai disponiveis podem ser geridos, nomeadamente apoiando os individuos na gestao



desses riscos, mas ndo podem ser utilizados como justificagdo para privar os residentes do acesso a Internet e

as suas funcionalidades.

Os residentes devem também ter a oportunidade de participar em atividades da vida diaria da melhor forma
possivel e ser apoiados no reconhecimento e controlo dos riscos associados a essas atividades. O facto de os
dispositivos estarem ligados a eletricidade, ou de alguns produtos serem perigosos, coloca alguns riscos, mas
utilizar esses riscos como justificacdo para manter os individuos afastados do que, de outro modo, seriam
componentes de uma vida normal é, no minimo, desencorajante. Isto pode exigir a revisdo de alguns
regulamentos em vigor, nomeadamente os que se aplicam a areas tais como cozinhas, lavandarias e areas de

armazenamento, em ambientes institucionais.

Uma atividade de particular relevancia é a que esta associada a preparagao de alimentos. A dimensdo de muitas
das residéncias envolve a preparagdo de refeicdes em cozinhas industriais que ndo sdo adequadas ao
envolvimento dos residentes, na realidade ndo porque estes sdo pessoas com deficiéncia, mas porque, como
qualquer outro cidaddo comum, carecem das competéncias técnicas para operar os dispositivos que se
encontram nesses espac¢os. Uma opgao seria ter espagos alternativos dedicados, onde os residentes pudessem,
na medida das suas capacidades, preparar alimentos ao seu gosto e manter algum controlo sobre um aspeto
tdo bdsico da vida quotidiana. Este seria também um aspeto importante da formagdo para a autonomia na

preparagdo para a desinstitucionalizagao.

A entrada e saida da residéncia foi assinalada como um tépico dificil para a maioria das institui¢cdes. O principal
argumento que é discursivamente utilizado remete, de novo, para a necessidade de evitar riscos e para uma
representacdo exacerbada dos residentes como vulneraveis. Como principio, embora sujeito a avaliagdes
individuais, os residentes devem poder entrar e sair do lar se o pessoal for informado sobre o paradeiro do
individuo. Um exemplo pratico mencionado por muitos dos residentes entrevistados como uma das atividades
mais desejadas é a possibilidade de sair para uma refeicdo num restaurante. Isto seria, para muitos, algo razoavel
em termos de desenvolvimento pessoal e que poderia fazer parte de uma abordagem de apoio a gestdo de

riscos.

No entanto, todas estas questoes devem ser integradas num quadro mais amplo, que promova uma abordagem
holistica da deficiéncia (3.10). Se o lar residencial estiver situado longe da comunidade, sem transportes publicos
disponiveis; se ndo houver passeios onde os individuos possam andar ou conduzir em seguranga as suas cadeiras
de rodas; se o planeamento urbano ainda ndo garantir que todos os lugares sejam inclusivos; entdo o que foi

sugerido nos paragrafos anteriores torna-se uma retdrica vazia.

Dimensao 4. Melhorar as abordagens ao desenvolvimento pessoal e aos cuidados de satude

Os modelos de prestacdo de servicos centrados na pessoa exigem a organizacdo da prestagdo de servigos,
assegurando que se coloca o individuo no centro e que se promove o desenvolvimento pessoal em todos os
aspetos da vida. Nesse processo, os planos de desenvolvimento individual sdo uma ferramenta importante para
sustentar uma abordagem centrada na pessoa. Todas as instituicGes visitadas utilizam esses planos como
definido nos regulamentos do setor. A forma como os utilizam, porém, e as lacunas encontradas em algumas
dimensdes do desenvolvimento pessoal e de direitos individuais, sugerem que ainda ha espago para melhorias.
Nas seccBes seguintes, a autora oferece algumas recomendagdes tanto para os aspetos processuais como para
algumas areas do desenvolvimento pessoal, incluindo o acesso a cuidados de saude e a autocuidado, a luz de

uma abordagem do desenvolvimento pessoal centrada nos direitos humanos.
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Recomendagdes para a melhoria do desenvolvimento pessoal e da satide dos residentes

Os prestadores de servigos devem

4.1 passar de uma abordagem baseada na capacidade para o desenvolvimento pessoal para um modelo
de avaliacdo de necessidades e promogao de competéncias.

4.2 nomear um cuidador por residente para monitorizar o plano de desenvolvimento pessoal do respetivo
residente, juntamente com o préprio, e como parte da promogdo de uma relagdo de proximidade.

4.3 apoiar os residentes a serem proativos na procura de um bom estado de saude e a assumirem a
responsabilidade pela sua saude. Os cuidados de salude preventivos devem ser incluidos nos planos
pessoais de desenvolvimento.

4.4 integrar a educagdo, formacdo, e oportunidades de integrar o mercado de trabalho como
componentes-chave do projeto de vida delineado no plano de desenvolvimento pessoal dos
residentes, sempre com base nas suas escolhas e preferéncias.

4.5 juntamente com organismos sectoriais e autoridades nacionais devem colaborar e aumentar o
investimento em esfor¢os e recursos em campanhas de sensibilizacdo, a fim de influenciar
positivamente as atitudes da populagdao em relagao a deficiéncia.

Os organismos sectoriais e as ONGs que representam os direitos das pessoas com deficiéncia devem

4.6 promover a consideragado do lazer, do desporto e da cultura como dimensdes da participa¢do social
na comunidade em vez de como atividades puramente ocupacionais.

As autoridades nacionais devem

4.7 considerar tornar obrigatdria a inclusdo de um plano de desinstitucionalizacdo na elaboragdo e
posterior revisdo dos planos de desenvolvimento pessoal dos residentes.

4.8 promover abordagens holisticas para o desenvolvimento pessoal dos residentes em instituicdes, em
vez de se concentrarem na prestacdo de cuidados para satisfazer as necessidades basicas.

4.9 considerar complementar as prestagdes sociais que cada residente recebe com orgamentos pessoais
para cuidados de saude, considerando as suas necessidades especificas e os seus planos de
desenvolvimento pessoal.

4.10 reforgar as oportunidades de cuidados de saude integrados, especificamente no que diz respeito aos
residentes com multimorbilidades e problemas de satide mental. E necessaria uma articulagdo mais
forte das instituicGes com os profissionais de saude mental.

4.11 promover a redugao das distancias fisicas, financeiras e simbdlicas entre as instituicdes e os locais
onde se realizam as atividades de lazer, desportivas e culturais na comunidade.

4.12  considerar orgamentos pessoais para atividades desportivas, de lazer e culturais dos residentes
atualmente residentes em institui¢des, considerando os seus planos pessoais de desenvolvimento e
baseados em principios de equidade no acesso a essas atividades.

A Comissao Europeia deveria

4.13  considerar o financiamento de projetos que promovam adaptagdes nas infraestruturas desportivas,
de lazer e culturais das comunidades locais que visem facilitar a participacdo e o acesso a servicos
baseados na comunidade das pessoas que vivem atualmente em institui¢des.

Notas Explicativas para as Recomendagoes Especificas

Desenvolvimento pessoal

Ter um quadro regulamentar que obriga todas as instituicdes a manter planos individuais de desenvolvimento
ndo é uma garantia de que esses planos sejam inerentemente eficazes na promog¢do do desenvolvimento
pessoal. Isto estd relacionado com dois aspetos principais que beneficiariam de melhoria. Em primeiro lugar, se
os planos individuais forem concebidos no ambito de uma cultura de cuidados que ndo promova um modelo de
prestacdo de servigos centrado na pessoa, acabam por ser mais um formuldrio, um procedimento administrativo
realizado para satisfazer o regulador, mas que, em termos préticos, tem implica¢Ges limitadas para as

oportunidades que os residentes tém para o desenvolvimento pessoal. Em segundo lugar, ndo existem
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mecanismos para assegurar avaliagcdes independentes do desempenho das instituicdes em relagdo a metas
estabelecidas para o desenvolvimento pessoal. Nos paragrafos seguintes, a autora debruga-se um pouco sobre

estes dois aspetos.

Se olharmos para o modelo que o regulador oferece para a elaboragao de planos de desenvolvimento individuais,
existe uma componente de diagndstico ainda muito influenciada pela abordagem biomédica da deficiéncia,
centrada principalmente na medi¢cdo de capacidades e principalmente nos dominios que constituem as
atividades da vida diaria (tomar banho, vestir-se, entrar e sair da cama, comer, etc.). O diagnédstico inclui também
a identificacdo de habitos e interesses do residente antes da admissdo, em varias dimensdes da vida, desde
relacGes pessoais e redes sociais a atividades de lazer, atividades diarias e rotinas, atividades religiosas, entre
outras®® . H4 também espaco para um diagndstico dos interesses e expectativas em termos de desenvolvimento
pessoal futuro. Espera-se que o diagndstico seja feito envolvendo o potencial residente e os seus familiares, bem
como quaisquer outros atores sociais considerados relevantes para o processo. Espera-se que o resultado sirva
de base para a elaborac¢do do plano de desenvolvimento individual. Para essa parte existe também um modelo
recomendado, que orienta as instituicdes em termos das areas de desenvolvimento que devem considerar. A

11 As dimensdes de

abordagem é influenciada pela matriz de qualidade de Schallock (Wang et al., 2010)
desenvolvimento pessoal que as instituicGes sdo recomendadas a considerar incluem relagGes pessoais,
autodeterminacdo, bem-estar emocional, fisico e material, empregabilidade/ocupacdo de tempo, cidadania e

direitos.

Globalmente, e apenas com base no valor facial, presumir-se-ia que o modelo em vigor é adequado para
promover uma prestagao de servigos centrada na pessoa e centrada no desenvolvimento pessoal. Contudo, isso
nao parece ser o caso, pelo menos para a maioria das instituicOes visitadas, e isto devido a utilizagdo concreta

que é feita dos planos pessoais (4.1).

Para comecar, o pessoal encarregado da elaboragdo dos planos pessoais continua a concentrar-se
principalmente na medicdo das capacidades intrinsecas e ndo na manutengdo e promoc¢do das competéncias
funcionais. A diferenca entre as capacidades intrinsecas e as competéncias funcionais é que as primeiras focam
o que o individuo pode fazer em cada ambiente, considerando as suas caracteristicas intrinsecas. As
competéncias funcionais consistem em identificar as adaptagdes necessarias no ambiente para que os
individuos possam fazer o que querem. A atitude dominante ainda esta centrada nas capacidades intrinsecas.
Isto significa, entre outras coisas, que algumas areas de desenvolvimento sdo descartadas, uma vez que o
individuo é rotulado como ndo capaz. Isto, por outro lado, esta também relacionado com a forma como os
projetos pessoais sdo definidos. Estes tendem a ser limitados pelo tipo de servigos e instalagdes disponiveis no
lado do prestador de servigos, com pouco espago para uma verdadeira adequagao das respostas as preferéncias
e necessidades do individuo, se a correspondéncia nao estiver |a por defeito. Em terceiro lugar, deve realmente
envolver todos os intervenientes (residentes, familiares, prestadores de cuidados e outros agentes relevantes)
e ndo ser elaborado pelo pessoal com responsabilidades de coordenagdo e depois validado por familiares e,
quando possivel, por residentes. Em quarto lugar, os planos de desenvolvimento pessoal devem realmente
funcionar como projetos pessoais e, portanto, devem ser mantidos pelo individuo. Atualmente, sdo geridos

como um formulario arquivado no ficheiro do residente para fins administrativos.

10 para ver o modelo completo recomendado pelas entidades reguladoras as instituigdes de cuidados residenciais para pessoas com
deficiéncia, ver o Guia de Processos-Chave em http://www.seg-social.pt/documents/10152/13454/gqrs lar residencial processos-
Chave/f1f50be0-d188-4016-8a5c-25cf3191da6ba.

11 Wang, M., Schalock, R.L., Verdugo, M.A. & Jenaro, C. (2010). Examining the factor structure and hierarchical nature of the quality of life
construct. American Journal on Intellectual and Developmental Disabilities, 115, 218-233, p.221
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Os planos de desenvolvimento pessoal sdo dinamicos, o que significa que precisam de ser monitorizados e
revistos tantas vezes quantas as necessarias. Embora uma rotina de avaliagdo e revisdo seja definida pelo
regulador, na pratica as instituicdes estdo a fazé-lo numa base anual e aproximadamente da mesma forma que
se esperaria ver se se tratasse de uma escola a emitir notas. Isto requer também algumas alterac¢des, tanto
atitudinais como processuais. A monitorizagdo dos planos de desenvolvimento pessoal ndo deve envolver a
medicdo de sucesso vertida para uma classificagdo, mas sim a procura das melhores respostas as necessidades
e preferéncias dos residentes, que evoluem e mudam ao longo do tempo. De facto, os fundamentos das
abordagens de desinstitucionalizagdo para aqueles que vivem atualmente em instituicdes terdo de ser aqui
estabelecidos. O investimento em formacgao e capacitacdo sobre este tema serd fundamental ndo sé para
melhorar a qualidade de vida dos residentes a curto prazo, mas também para preparar o caminho para uma

implementacdo bem sucedida dos protocolos de desinstitucionalizacdo.

Os planos de desenvolvimento pessoal sdo, como o préprio nome sugere, pessoais e, portanto, precisam de ser
implementados e monitorizados no dmbito de uma relagdo de proximidade (4.2). Em vez de uma clara separagado
de responsabilidades entre as auxiliares de acao direta e o pessoal coordenador, através da qual apenas os
ultimos se envolvem em avaliagOes e revisGes dos planos de desenvolvimento, um membro do pessoal entre os
prestadores de cuidados deveria ser nomeado para monitorizar o plano regularmente, com o residente, como
parte de uma relagdo de apoio significativa, sendo que isto deveria constituir a base do trabalho do pessoal

coordenador, sempre em colaboragao.

Os planos de desenvolvimento pessoal fazem parte de um projeto de vida e, como tal, devem incluir uma
avaliagdo cuidadosa do que é necessdrio para o individuo transitar para alguma outra forma de organizagdo de
vida em vez de assumir que a institucionalizagdo é a condigdo permanente para o residente (4.7). Atualmente,
os planos de desenvolvimento pessoal utilizados pelas institui¢des visitadas ndo incluem qualquer dimensao de
desinstitucionalizagdo, que deveria ser obrigatdria. Por muito irrealista que seja, aparentemente, para um
individuo especifico, a ideia de transicdo de cuidados institucionais para cuidados comunitarios, avaliar o que
seria necessario para que isso acontecesse, se for esse o desejo da pessoa envolvida, seria ainda assim muito
util. Seria util compreender melhor o que as pessoas preferem, por um lado. Mas seria também muito util para
estabelecer prioridades, mesmo em termos de decisdo e implementacdo de politicas, a nivel local e nacional.
Elaborar um plano de desinstitucionalizagdo é saber o que a pessoa precisa se quiser alcangar um determinado
resultado desejado. Sempre que o desejo de viver na comunidade for expresso (como o foi por todos os
residentes entrevistados), deverd ser pelo menos possivel ter uma avaliagdo de base sobre o que seria

necessario para que isso fosse possivel.

Finalmente, o desenvolvimento pessoal é um projeto holistico por definicdo e assim devem ser os planos de
desenvolvimento pessoal (4.8). Devem incluir todas as dimensdes da vida e ndo estar tdo concentrados nas areas
estritas da prestacdo de servicos pelos quais as instituicGes sdo diretamente responsaveis. A definicdo do projeto
individual deve articular areas como cuidados de saude e servigos de saude, educagdo e formacgao, trabalho e
ocupacao, lazer, cultura e desporto, transportes, dispositivos de assisténcia e tecnologias, envolvendo agentes
externos adequados e celebrando acordos de prestacdo de servigos que incluam aspetos para além do ambito
da acdo direta da instituicdo. Isto requer formacdo das equipas para trabalhar com agentes externos, publicos e
privados, locais e nacionais, bem como o aumento do nimero de pessoal técnico envolvido. No entanto, é um

aspeto fundamental de um verdadeiro projeto de desenvolvimento pessoal.
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Saude e cuidados de saude

Viver com saulde é consensualmente aceite como sendo fundamental para o gozo de uma boa qualidade de vida.
Em termos de prestacdo de servicos em instituicdes de cuidados residenciais, isto ndo pode ser apenas uma
questdo de prestacdo de cuidados de saude, mas deve também incluir o apoio aos residentes para assumirem a
responsabilidade pela sua salide e serem proactivos na procura de uma boa condigdo de saude (4.3). Para tal,
as instituicdes devem oferecer aos residentes a oportunidade de ter acesso a informagdo, dentro e fora da
instituicdo, sobre varios aspetos tais como dieta, abuso de substancias, exercicio e atividade fisica, satde sexual
e reprodutiva, entre outros que possam ser considerados relevantes para as necessidades especificas de cada
residente. Os residentes devem também ser apoiados na escolha do que é melhor para se manterem saudaveis.
De facto, este é um aspeto fundamental da autonomia e liberdade de escolha: ter alternativas para escolher e
ser apoiado na escolha. Mais uma vez somos aqui confrontados com areas criticas da vida que dizem respeito a
competéncias que os individuos devem ter a oportunidade de desenvolver para assegurar uma transicao bem

sucedida para uma vida baseada na comunidade.

Isto também desloca a énfase dos cuidados de salde agudos para os cuidados preventivos. Atualmente, os
cuidados de saude para residentes concentram-se principalmente na resposta a episddios agudos que requerem
atenc¢do médica ou acompanhamento de condi¢Ges diagnosticadas. Os check-ups ndo sdo comuns na maioria
das instituicdes, e isto é particularmente evidente nos cuidados dentdrios. Embora as diretrizes nacionais
emitidas pelo regulador para ajudar os prestadores de servigos a organizarem-se para os servigos realcem a
necessidade de cuidados dentarios regulares e rotinas de higiene dentaria, a realidade das institui¢Ges visitadas

esta longe do cenario desejado.

Por um lado, e uma vez que se trata de uma area de prestagdo subdesenvolvida no sistema nacional de saude,
0 recurso a servigos privados, muitas vezes dispendiosos, é a Unica forma de garantir o tratamento dentario. O
pagamento por esses servigos recai sobre o residente, o que introduz alguns problemas de desigualdade,
estando os residentes que beneficiam de um apoio familiar mais forte em melhor posi¢cdo para assegurar os
cuidados dentarios e, em geral, melhores servigos de saude preventiva do que os que ndo tém apoio familiar ou
sao oriundos de meios mais pobres. O mesmo se aplica a outras areas especializadas de prestagdo de cuidados,
tais como os cuidados oftalmoldgicos. Uma melhor articulagdo com os prestadores de cuidados de saude e a
inclusdo dos cuidados preventivos nos planos pessoais é fundamental como primeiro passo para garantir que os
residentes tenham acesso a uma boa saude. Orcamentos pessoais de cuidados de saude podem ter de ser
considerados para enfrentar os custos dos cuidados de saude dos residentes, considerando as suas necessidades
especificas e para prevenir a desigualdade no acesso (4.9). Existem experiéncias nacionais utilizadas com outros
grupos da populagdo que se revelaram bem sucedidas nesta area e que podem ser equacionadas aqui, tais como
o programa de cheques dentarios que atribui vales para aquisicdo de cuidados de saude a criangas até aos 18
anos de idade ou a pessoas idosas em situagdo de pobreza.

Finalmente, e ainda na frente dos cuidados de salde, os residentes com problemas de saude mental devem ter
acesso a servicos apropriados, em contextos apropriados. Nas institui¢es visitadas houve demasiados casos de
diagnédsticos multiplos e o pessoal ndo esta formado para lidar, por exemplo, com disturbios psiquiatricos (4.10).
De facto, algumas praticas de contengdo sdo desencadeadas pelas baixas competéncias do pessoal para lidar
com surtos psicoticos e outros episodios resultantes de problemas de saude mental. A articulagdo destas
instituicdes de cuidados residenciais com servicos que oferecem cuidados de saude mental é, portanto,
fundamental e precisa de envolver avaliagdes e consultas de rotina com profissionais de saude especializados,

de acordo com as necessidades de cada residente.
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Educacdo, formagao e trabalho

Havia 320 individuos registados como residentes durante o periodo em que as visitas as instituicdes tiveram
lugar. Entre esses 320 individuos, 219 frequentavam diariamente o CAO, 7 estavam envolvidos em algum
programa de formacdo para aprender uma profissdo ou obter um diploma de ensino regular, e apenas 3 estavam
em empregos regulares ou protegidos. Esta é certamente uma das mais importantes areas de melhoria no

ambito do amplo objetivo de promogdo do desenvolvimento pessoal.

Na maioria das instituicdes visitadas, foi possivel observar que o desenvolvimento pessoal implica
principalmente manter as pessoas ocupadas durante o dia. Espera-se que quase todos os residentes participem
no CAO, e este é o principal local de promoc¢do do desenvolvimento pessoal através da utilizagdo das chamadas
atividades significativas. Ultrapassa o ambito deste relatério dissertar sobre o CAO, um servigo que a autora
considera necessario rever, uma vez que tem funcionado demasiado proximo do modelo escolar, oferecendo
quase exclusivamente atividades que envolvem artes e oficios, como as que se encontram nos servigos de
acolhimento de criangas. Foi publicada nova legislacdo e introduzido um novo quadro para este servico,
renomeado CACI (Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo). Na data em que este relatério foi escrito,
as instituicdes estavam a passar pelo processo de adaptagdo do servico CAO existente ao novo CACI. E
demasiado cedo para avaliar os resultados de uma tal mudancga. Na altura das visitas da autora, os CAO ndo
pareciam estar a trabalhar como locais onde os residentes tém a oportunidade de desenvolver aptiddes e
competéncias pessoais em prepara¢do para uma participagdo mais ampla na comunidade e ainda menos na
preparagao da transicdo para viver na comunidade. Em alguns CAOS encontram-se atividades significativas que
podem ser vistas como substitutos do envolvimento no mercado de trabalho, com algumas experiéncias que
conduzem a produgdo de bens que sao mesmo vendidos fora da instituicdo, no mercado. Este pode ser um
caminho relevante a seguir, especialmente para aqueles para quem a integracdo no mercado de trabalho ndo é
um objetivo realista. No entanto, como principio mais amplo, dever-se-ia ser mais ambicioso na forma como o
desenvolvimento pessoal é abordado e isto certamente nao inclui manter os individuos ocupados apenas para

os distrair.

Independentemente da forma como os CAO operam, os projetos relativos ao desenvolvimento profissional dos
residentes, das suas aptidoes e competéncias para se envolverem em atividades significativas, e idealmente
produtivas, deveriam ocupar um lugar de destaque nos seus respetivos planos de desenvolvimento pessoal. Sera
uma faceta importante de qualquer projeto de desinstitucionalizacdo. Isto pode envolver terceiros, em vez de
se limitar ao ambito dos servigos prestados pela instituicdo, como parece ser o caso atualmente. A educacgao,
formagdo e oportunidades de integragdo no mercado de trabalho devem ser consideradas como componentes
fundamentais do projeto de vida do residente, de acordo com as suas necessidades, caracteristicas e desejos, e
devem ser abordadas na busca da realizagdo do pleno potencial dos individuos em causa. Isto é muito central
para o desenvolvimento de projetos a longo prazo que podem mesmo incluir projetos de desinstitucionalizacdo
(4.4).

Atualmente, ser admitido num lar é visto como uma solucdo de fim de linha, sem retorno, sem qualquer
transicdo para a vida na comunidade a ser seriamente considerada. Isto explica, em parte, a baixa importancia
que o desenvolvimento profissional parece ter nos planos pessoais dos residentes. A mudanga deve ser de molde
a incluir na componente de diagndstico, o plano adequado de educagdo e formagdo e as medidas a serem
implementadas para apoiar a integragdo no mercado de trabalho ou em algum ambiente equivalente. Isto tem
de vir com a definicao de objetivos e calendarios que estabelegcam um horizonte realista para a realizagdo do
projeto individual de vida e que abram caminhos para um verdadeiro desenvolvimento pessoal. Tanto quanto
possivel e ajustado as necessidades e expectativas de cada residente, o emprego regular deveria ser o objetivo

preferencial, o emprego protegido viria a seguir e se estes ndo forem possiveis, entdo as atividades socialmente
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Uteis e significativas. O que ndo é recomendado é a continuacdo de um modelo de ocupag¢ido do tempo sem
qualquer objetivo significativo. O envolvimento no trabalho e em atividades significativas ndao é

fundamentalmente incompativel com a vida numa instituicao e deve ser abordado como tal.

Lazer e cultura

As oportunidades de desfrutar e participar em atividades de lazer e culturais sdo limitadas por barreiras duplas:
barreiras a participacdo por se ser portador de deficiéncia e barreiras a participagdo por estar numa instituigao.
No entanto, algumas coisas podem ser melhoradas para ultrapassar algumas dessas barreiras e criar mais

oportunidades de realizacdo para os residentes das instituicdes visitadas.

A localizagdo das unidades de cuidados residenciais coloca certamente algumas barreiras Unicas, com a distancia
a impedir os individuos de se envolverem com a comunidade (4.11). Quando isto estd associado a auséncia de
oportunidades de transporte, a exclusdo dos residentes é total. A melhoria das oportunidades de transporte
publico nos casos em que as instalagOes estdo distantes da cidade ou vila seria uma contribuicdo positiva. De
facto, poder-se-ia ir ainda mais longe para sugerir que deveria ser obrigatdrio, como parte da natureza de servigco
publico dos sistemas de transporte urbano, garantir que instalagdes de cuidados sociais de todos os tipos,
incluindo unidades residenciais para pessoas com deficiéncia, fossem incluidas na rede de vias de transporte

publico. Este é um aspeto que também poderia ser apoiado com fundos europeus.

As barreiras fisicas sdo ainda um aspeto relevante a destacar, apesar dos desenvolvimentos na legislagao
nacional relativa as acessibilidades inclusivas. Os municipios locais tém um papel fundamental nesta questao,
uma vez que sao eles que estdao em melhor posi¢do para desencadear as adaptagdes necessarias dos prestadores

de servicos publicos e privados.

As barreiras atitudinais sdo também um obstaculo relevante para a participacdo em atividades culturais,
desportivas e de lazer fora da instituicdo. Estas barreiras envolvem o pessoal das instituicdes, que enfatiza os
riscos envolvidos em atividades externas, e a natureza exigente da logistica necessaria para evitar esses riscos.
As barreiras atitudinais também envolvem a comunidade em geral, que continua a ver a residéncia como o local
onde as pessoas com deficiéncia devem permanecer, separadas do resto da populagao, principalmente para o
seu proprio bem. Campanhas e iniciativas para trabalhar em torno destas atitudes em relagao a deficiéncia sao

ainda muito necessarias e devem ser apoiadas, nomeadamente em termos de financiamento (4.5).

As barreiras financeiras sdo também um aspeto importante que precisa de ser mencionado (4.12). A maioria dos
residentes ndo dispGe de rendimentos para suportar os custos de participacdo em atividades fora da residéncia.
Se um residente, por exemplo, quiser apanhar o autocarro para ir a um estadio de futebol para assistira um jogo
de futebol, os custos envolvidos em tal atividade seriam demasiado elevados e os prestadores de servigos ndo
tém espaco para acomodar este tipo de custos adicionais. Mais uma vez, surgem problemas de desigualdade,
especialmente se tivermos em conta que a maioria dos residentes acumula problemas de exclusdao social e
pobreza. Orgamentos pessoais para participar em atividades de lazer, desporto e eventos culturais, de acordo
com as necessidades, capacidades e expectativas individuais, poderiam ser uma ferramenta importante para
ultrapassar as barreiras financeiras a participacdo dos residentes em instituicGes em algumas atividades que

requerem taxas de entrada.

Em geral, os prestadores de servigos poderdo ter de rever alguns aspetos de como lidam com o lazer e a cultura.
Por um lado, e pensando nas atividades organizadas dentro da instituicdo, estas devem ser planeadas com os
residentes, em vez de serem impostas como parte de um menu de atividades pré-definidas. Os residentes ndo

devem sentir-se obrigados a participar em todas as atividades, devendo também ser considerada a possibilidade
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de atividades individuais ou de pequenos grupos. Por outro lado, pensando nas atividades que decorrem fora
da instituicdo, estas ndo devem ser organizadas como "visitas a comunidade". A participacdao em atividades fora
das instituicdes deve ser considerada como parte do que é uma vida normal, de acordo com as necessidades e
preferéncias do individuo. Para que tal aconteca, varios aspetos devem ser melhorados: os residentes devem
ter acesso a informagdes sobre eventos culturais e desportivos que se realizam na comunidade e ser apoiados
na organizac¢do da sua participagao naqueles, se for esse o seu desejo; aos residentes deve ser oferecido apoio
com transporte e assisténcia pessoal, se necessario, para participarem em qualquer atividade que desejem e

dentro de acordos razoaveis.

Os municipios tém um papel critico neste tépico, pois sdo eles que controlam o licenciamento dos eventos.
Podem ser mais rigorosos quanto ao facto de os eventos serem inclusivos e acessiveis. Podem tornar a praia
acessivel a todos (por exemplo, a pessoas em cadeira de rodas) para permitir as pessoas com mobilidade
reduzida participar numa nas atividades de lazer mais comuns de qualquer cidaddo portugués regular: ir a praia
no Verdo. De facto, ter férias e passar tempo fora do local de residéncia habitual é um dos indicadores incluidos
nos indicadores sociais da UE, pois é considerado parte do que caracteriza um estilo de vida normal na Europa.
Ndo ha razdo para que isso exclua aqueles que vivem em instalagées de cuidados residenciais. As condigdes
financeiras e logisticas devem ser asseguradas para oferecer esta oportunidade aos residentes que o desejem
(4.6 € 4.13).

Dimensao 5. Integrar direitos de cidadania na prestagao de servicos

Apesar da proliferacdo de diretrizes, recomendagdes e declaragdes politicas sobre a inclusdo social das pessoas
com deficiéncia, viver numa instituicdo significa, ainda, ser tratado principalmente como alguém que é deficiente
e ndao como um cidaddo de pleno direito que, entre outras caracteristicas, tem uma deficiéncia. A rutura com
isto é provavelmente um dos maiores desafios, que ndo diz respeito apenas as instituicdes que prestam servigos

de cuidados residenciais, mas sim a toda a sociedade e a forma como a sociedade vé as pessoas com deficiéncia.

Neste relatdrio, a autora analisa algumas dareas especificas que se apresentam como mais urgentes em
ambientes de lar residencial e que podem beneficiar de melhorias com vista a garantir os direitos de cidadania

dos residentes.

Recomendagdes para garantir os direitos de cidadania dos residentes

Os prestadores de servigos devem

5.1 assegurar que todos os residentes tenham acesso a informagdo em formatos acessiveis a todos.

5.2 assegurar que todos os residentes tenham acesso a informagdes provenientes do exterior da instituigdo.

5.3 trabalhar com todos os agentes relevantes para apoiar os residentes no estabelecimento da comunicagdo com
agéncias e servigos publicos e com organizagGes representativas dos direitos das pessoas com deficiéncia.

5.4 garantir que os residentes sejam sempre informados sobre as operagGes didrias do lar residencial e em formatos
acessiveis.

5.5 ser proativos na promogao dos direitos civis e politicos e incluir estes como um elemento de desenvolvimento

pessoal nos planos individuais dos residentes.

5.6 formar o seu pessoal para reconhecer sinais de descontentamento, preocupag¢do, ou reclamagdo entre os
residentes, especialmente aqueles que podem n3o ser capazes de comunicar por outros meios.

As autoridades nacionais devem

5.7 promover a mais ampla divulga¢do de informagdo sobre inspegdes e auditorias, incluindo o acesso a relatérios de
inspecdo e contactos de inspetores. A informacgado sobre estes deve ser escrita de forma acessivel a todos, visando
os residentes, familiares dos residentes e o pessoal que trabalha nas instituigdes.
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As autoridades nacionais devem (cont.)

5.8 juntar-se a organismos setoriais e prestadores de servigcos e trabalhar em conjunto para promover a mudanga
de atitude entre todos os agentes envolvidos, incluindo os residentes, no sentido de considerar todas as pessoas
com deficiéncia como capazes de tomar decisdes informadas, em vez de assumir que ndo o sdo.

5.9 encontrar formas de introduzir alguma avaliagdo independente no sistema de apoio a tomada de decisGes dos
residentes nas instituigdes.

5.10 trabalhar com organizagGes representativas de pessoas com deficiéncia para encontrar métodos eficazes para
encorajar e apoiar os residentes em instituicGes a aceder a qualquer férum onde os seus direitos civis estejam a
ser discutidos.

5.11 trabalhar, em colaboragdo com prestadores de servigos e organismos setoriais, para melhorar o sistema de
encaminhamento e admissdo em instituicGes, que considere os direitos e a imparcialidade na avaliagdo das
necessidades.

5.12 considerar a inclusdo de um plano de desinstitucionalizagdo como obrigatdrio nos acordos de servigo assinados
entre o residente e o prestador de servigos.

5.13 trabalhar com prestadores de servigos e organismos setoriais na revisdao de protocolos para lidar com queixas, a
fim de assegurar transparéncia, responsabilizagdo e confidencialidade.

5.14 trabalhar com os servigos do Provedor de Justica para adaptar os mecanismos existentes de acesso dos cidad3dos
as caracteristicas especificas dos locais onde vivem os residentes em lares.

Notas Explicativas para as Recomendag6es Especificas

Informacgao

Estar informado é uma condigdo para se estar consciente de e reconhecer os seus direitos, para poder exercé-
los. Esta é uma area critica que mostrou algumas lacunas preocupantes nas institui¢cdes visitadas e que pode ser

abordada de varias maneiras.

Primeiro, é fundamental que todos os residentes tenham acesso a informagdo em formatos acessiveis a todos,
incluindo a utilizacdo de uma linguagem adaptada as suas necessidades (5.1). Por exemplo, os documentos
fundamentais relacionados com as operagfes da instituicao, e que sao mesmo considerados de exposi¢ao
obrigatdria pelo regulador, estdo disponiveis em exposi¢do, a entrada da residéncia, amiude trancados dentro
de vitrinas. A maioria dos residentes desconhecia completamente o conteldo desses documentos tdo

importantes e desconhecia as disposi¢des relativas aos seus direitos como residentes.

Em segundo lugar, é importante assegurar canais de comunicagao abertos para que o residente possa ter acesso
a informacdes relevantes provenientes do exterior da instituicdo e possa comunicar com quem desejar (5.2).
Nesta drea, a autora inclui assegurar o acesso a Internet, facilitar o acesso a revistas e jornais, assegurar o acesso

a uma linha telefdnica, incluindo apoio para utilizar uma, se necessario e/ou solicitado pelo residente.

Em terceiro lugar, e uma vez assegurados os canais de comunicagdo, os residentes devem ser apoiados na
criagcdo de oportunidades de comunicagdao com outros servigos, incluindo os servigos de representagao e de

emergéncia (5.3).

Os prestadores de servigos devem criar e distribuir uma brochura, em formatos acessiveis e adaptados a
diferentes individuos, com informacgdes sobre o proprio prestador de servigos e sobre os servigos que este
fornece. Esta brochura poderia também incluir uma declaragdo sobre o objetivo, a visdo da instituicdo. Nesta
brochura devem ser claramente delineados os direitos dos residentes e informagdes sobre como aceder a uma

instancia de representacdo ou a um servigo de advocacia.

Também seria importante conceder acesso, aos residentes, familiares e trabalhadores, a informagdes sobre
quando e como os lares residenciais sdo inspecionados, bem como a relatdrios de inspec¢do (5.7). De facto, os

servicos da Seguranca Social responsdveis por estas inspe¢des de rotina deveriam estar disponiveis para serem
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contactados pelos residentes, pelo pessoal e pelos familiares dos residentes, devendo os contactos dos servigos

de inspegdo ser amplamente divulgados antes das visitas dos inspetores.

A informacdo é também uma parte importante das operagbes de rotina didria, e os residentes devem ser
regularmente informados sobre as disposi¢Ges didrias do servico e consultados sobre desenvolvimentos e
mudangas, incluindo sobre questdes como o pessoal a servico, altera¢des de servigos e atividades, hordrios,

refeicoes, etc. (5.4).

Tomada de decisdo e consentimento informado

Este € um dominio muito importante dos direitos dos individuos que vivem em instituicdes de cuidados
residenciais. Nas 11 institui¢Ges visitadas, entre o total de 320 residentes presentes na altura das visitas, 232
foram incluidos no estatuto de maior acompanhado para apoio a tomada de decisGes. A alteracdo da legislacdo
que teve lugar em 2018, como ja discutido, foi um passo importante no sentido da salvaguarda do direito de
participacdo nas decisGes que dizem respeito a vida, passando de um quadro legal baseado na interdicdo e tutela
das pessoas com deficiéncia, para um quadro de apoio no processo de tomada de decisGes. O novo estatuto é
muito recente e quando receberam a visita da autora, as instituicdes ainda estavam em processo de
formalizacdo do que eram anteriormente situagGes de tutela dos residentes, substituidos na tomada de decisdes
pelos seus tutores, muitas vezes o diretor da instituicdo. Ainda é cedo para fazer um juizo sdélido sobre a
implementacdo do novo estatuto, mas é razoavel presumir que as mudancas nas praticas diarias ndo serdo faceis
de implementar apenas por decreto. Ha aspetos que serdo criticos para uma mudanga bem sucedida de um
paradigma de tutela para um de tomada de decisdo apoiada, em contexto de institucionalizagdo, e que devem
ser considerados a medida que a nova legislagdo for sendo implementada. As recomendag¢des da autora

abordam essas a¢des complementares.

Em primeiro lugar, existe a necessidade de desencadear uma mudanca de atitude entre o pessoal que trabalha
nas instituicdes, a todos os niveis, e entre os familiares dos residentes e os proprios residentes (5.8). Para que o
novo estatuto tenha impactos reais na vida das pessoas, os residentes devem ser considerados, por defeito,
como capazes de tomar decisdes informadas e ndo o contrario. Além disso, é necessario que todos os
interessados compreendam que quando é necessario apoio para tomar decisGes informadas, o apoio deve ser
assegurado - e que apoio nao é uma substituicdo. As instituicdes tém funcionado a partir de uma mentalidade
completamente diferente durante décadas e ndo é razodvel presumir que os individuos mudarao subitamente
as suas praticas, e muito menos as suas atitudes. Pelo contrario, se ndo houver um investimento sério e continuo
na formagao do pessoal das instituicdes, na divulga¢do de informagdo, e em campanhas junto das familias das
pessoas com deficiéncia (e de facto de toda a comunidade), é provavel que a mudanca no estatuto legal imposta
pela nova legislacdo ndo represente, na pratica, qualquer mudanca significativa para as vidas dos residentes em
lares e para o seu controlo sobre as decisdes tomadas, no dia-a-dia, sobre questdes que dizem respeito as suas
vidas, de modo a que os seus desejos e escolhas sejam respeitados e implementados. Esta serd também uma

dimensdo critica para sustentar um projeto de desinstitucionalizagdo.

Em segundo lugar, existe a necessidade de introduzir alguns elementos de controlo e equilibrio no sistema, algo
que ndo esta incluido na legislagdo (5.9). Atualmente, para os residentes que estdo sob o regime de apoio a
decisdo, a pessoa nomeada para prestar esse apoio é ou um parente proximo, tipicamente pais e/ou irm3os, ou
o diretor do lar. Em ambas as situa¢Oes, a autora considera que existem potenciais conflitos de interesse,
suficientes para justificar a introdugdo de algum mecanismo de verificagdo imparcial e externo. O principal
objetivo dessa verificagcdo cruzada imparcial seria garantir que os desejos e escolhas dos residentes estdo de

facto a ser respeitados e que os interesses dos residentes sdo os que estdo a ser salvaguardados e ndo os dos
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familiares e/ou do prestador de servigos. Na situacdo atual, os residentes nas instituices visitadas ndo tém
acesso a um agente ou a um servigo de advocacia da sua escolha ao tomarem decisdes. Se quiserem recorrer
contra uma decisdao implementada contra a sua vontade, ndo tém oportunidade de prosseguir qualquer agdo
judicial, por exemplo, sobretudo porque o alvo dessa agdo seria muito provavelmente aquele que apoia a
decisdo. Por conseguinte, seria de importancia critica que o regulador se encarregasse de introduzir um sistema
de verificagdo ou um sistema de apoio independente para assistir os residentes em lares residenciais na tomada
de decisdes, pelo menos no que diz respeito a decisGes sobre aspetos fundamentais das suas vidas e da sua
estadia no lar.

Sobre isto, ha algo a aprender com a experiéncia sueca do "provedor pessoal", originalmente criado para
pacientes psiquidtricos apos a reforma do sistema psiquiatrico de 1995, e posteriormente alargado a pessoas
com deficiéncias complexas para as quais a tutela é frequentemente apresentada como o ultimo recurso!? . Em
resumo, seria interessante testar, talvez com um projeto piloto, a criagdo de brigadas de provedores pessoais, a
trabalharem independentemente dos servigos de assisténcia social e dos familiares dos residentes, antes
trabalhando diretamente com os residentes no lar residencial, apoiando-os nos processos de tomada de
decisdes, e atuando simultaneamente como defensores dos seus direitos e interesses. O modelo poderia ser
gerido por ONGs se ndo tiverem interesses no setor dos servicos de assisténcia social ou diretamente pelas
autoridades publicas, possivelmente com a colaboracdo das autoridades locais para permitir um sistema
descentralizado. Nao é possivel, no ambito deste relatério, delinear um plano detalhado para um tal sistema. O
principal objetivo é salientar a importancia, como ja mencionado anteriormente sobre outros tdépicos, de
introduzir algum elemento de avaliacdo independente no sistema de presta¢do de servigos, colocando os
interesses dos residentes, de forma imparcial, no centro. Se alguma vez confrontados com a possibilidade de
transi¢do para um sistema de vida baseado na comunidade, sera fundamental que os individuos possam contar
com esse apoio. Como tal, € uma medida que tem um impacto potencial que excede largamente o espaco da

dindmica dos cuidados institucionais.

Direitos civis e politicos

O que foi observado em muitas das institui¢Ges visitadas relativamente aos direitos civis e politicos faz parte de
uma alienagdo mais ampla das pessoas com deficiéncia que vivem em instituigdes, um aspeto da sua segregagdo
da vida comunitaria. Os aspetos especificos abrangidos por esta questado ja foram sendo abordados em sec¢Oes

anteriores, uma vez que todas as coisas estdo inter-relacionadas.

Alguns pontos que poderiam ser melhorados, e que concorreriam para a salvaguarda dos direitos civis
fundamentais dos residentes, dizem respeito em primeiro lugar a apoiar e facilitar, quando o residente o desejar,
a expressdo de pontos de vista e opinides (5.5). Durante as visitas, e a medida que os residentes se foram
sentindo mais a vontade com a autora, tornou-se evidente a importancia para muitos desse encontro, tal como
foi descrito pelos residentes entrevistados como uma muito rara oportunidade de serem ouvidos sobre qualquer
tépico. Em segundo lugar, é importante ser proativo para garantir o direito de participar no processo politico,
nomeadamente através do voto. Embora todos os diretores das instituicdes visitadas declarassem que, se algum
residente quisesse votar, seria ajudado a fazé-lo, a realidade é que quase ninguém o faz e o nivel de alienagdo
politica encontrado foi muito elevado. Se as pessoas ndo estiverem conscientes dos seus direitos politicos, se os
direitos civis e politicos ndo fizerem parte do trabalho de desenvolvimento pessoal realizado na instituicdo,
entdo é pouco provavel que os individuos demonstrem qualquer interesse pelo tema e, portanto, serdo

objetivamente privados do exercicio de um importante direito de cidadania. Fazer parte de uma comunidade

12 \Ver mais sobre o Provedor Pessoal sueco em https://europe.ohchr.org/EN/Stories/Documents/MathsJesperson.pdf
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ndo é uma questdo de endereco postal. A desinstitucionalizacdo, de facto, ndo envolve apenas mudar o
enderego postal de uma pessoa. Trata-se de ser um cidaddo de pleno direito que se envolve ativamente em
todas as dreas da cidadania. E dai, portanto, a importancia de abordar estes aspetos, mesmo que o individuo

esteja numa instituicdo, e sobretudo na preparacgdo da transi¢do para uma vida na comunidade.

Para que tudo isto acontega, é fundamental garantir que os residentes tenham pleno acesso a informagdao como
qualquer outro cidaddo (5.10). Isto deve incluir apoiar e encorajar os residentes (mas também o pessoal e
familiares) a aceder a qualquer férum onde os seus direitos civis estejam a ser discutidos e onde programas e
decisdes politicas estejam a ser considerados. O recente exemplo do processo de consulta publica da estratégia
nacional para pessoas com deficiéncia oferece um bom exemplo do que deveria ter sido, e ndo foi, um momento
de intensa disseminac¢do de informacgdo no setor dos cuidados sociais para chegar aos residentes nos lares
residenciais e garantir a sua inclusdo e participagao na consulta publica de um programa politico tao relevante
e que tem um impacto direto nas suas vidas. Com muito poucas exce¢des, a maioria dos diretores das
instituicdes visitadas desconheciam a estratégia nacional e ndo tinham participado na fase de consulta para a

sua elaboragdo. Entre os residentes entrevistados, essa foi também a tendéncia comum.

Processos de admissao e acordos de servico individuais

Todos os procedimentos relativos aos acordos de admissdo e de prestacdo de servicos sdo descritos muito
claramente nos documentos que cada prestador de servicos elabora para esse efeito, nomeadamente no que
diz respeito as regras de elegibilidade e aos critérios de avaliagdo para a admissdo. Tudo é definido a luz da atual
legislacdo em vigor e as inspecBes dos Servicos de Seguranga Social tendem a concentrar-se muito nestes

aspetos.

Apesar da clareza dos documentos que enquadram as admissdes e os contratos de servico, na pratica o modelo
portugués envolve um sistema em que os prestadores de servigos sdo instituicoes privadas que assinam acordos
de cooperagdao com o Estado, e ao abrigo desses acordos o Estado paga pelo servigo que esta a ser prestado pelo
prestador de servigos privado, mas com as instituicdes a serem quase completamente auténomas na defini¢ao
dos critérios de admissdo e na gestdo das admissdes. E um sistema que cria, na sua arquitetura, espaco para
decisdes arbitrarias. Os critérios de admissdo sdao estabelecidos pelas institui¢cdes, e é a instituicdo que analisa
os pedidos e toma a decisdo final sobre a admissdo ou ndo de um candidato. Como articular isto com um quadro
de direitos de cidadania é a questdo que permanece sem resposta num sistema que oferece um servigo publico
por meio de uma prestacdo privada. Quem entra e quem fica de fora é uma decisdo que estd, em Ultima anélise,
sob o controlo exclusivo do prestador de servigos (5.11). E embora isto levante uma questdo que envolve uma
mudanga sistémica, poderia haver algum beneficio em evoluir para modelos alternativos de gestdo dos lugares
disponiveis e de avaliagdo das candidaturas, talvez aprendendo com os aspetos positivos da Rede Integrada de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)!3, criada em 2006 para gerir, a nivel nacional, mas baseada em
equipas de coordenagdo regional, a colocagdo de individuos com necessidade de cuidados continuados apds
terem sido sinalizados nos hospitais ou centros de saude. Embora abordando uma area diferente, vale a pena
avaliar a experiéncia da RNCCI do ponto de vista da igualdade e equidade em termos de acesso, uma vez que a
colocagdo ndo é totalmente controlada pelo prestador de servigos final, mas sim gerida por equipas de
profissionais que respondem as autoridades publicas e que estdo, em principio, em melhor posi¢do para garantir

gue a selecdo se baseia em direitos e avaliagdo imparcial das necessidades.

13 ver http://www.acss.min-saude.pt/category/healthcare/long-term-care/ para detalhes sobre a RNCCI.
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O que a autora p6de perceber com as visitas as 11 instituicGes selecionadas é que elas tinham, no momento da
visita, um total de 320 residentes e um total de 361 individuos inscritos numa lista de espera para admissao. Até
gue ponto as pessoas estdo em mais do que uma lista de espera, ndo é possivel saber neste momento. Um
modelo mais centralizado e integrado de gestdo dos lugares disponiveis e selecdo dos candidatos poderia

também representar alguns ganhos de eficiéncia em termos de listas de espera.

Uma vez decidida a admissdo, os processos conducentes a assinatura do contrato de servico sdo também
claramente regulados e todas as instituicGes tendem a seguir o mesmo modelo. Neste dominio, os aspetos mais
urgentes que devem ser melhorados dizem respeito ao envolvimento efetivo dos residentes no processo e a
necessidade de incluir no acordo de servigo o plano de a¢do que seria necessario para o residente abandonar a

instituicdo, tdo logo que possivel (5.12).

Olhando para o envolvimento dos potenciais residentes no processo conducente a assinatura do contrato de
servico e a sua admissado efetiva, embora a participacdo do cliente seja definida como a regra na regulamentacdo
do setor, na pratica esta participagdo é muito residual, se existir. S3o os familiares, ou os representantes dos
servicos sociais por ordem do tribunal, que se ocupam da admissdo e dos detalhes dos contratos de prestagao

de servicos. Uma participagdo mais efetiva dos potenciais residentes seria bem-vinda.

Analisando o conteldo dos acordos de servico, o que esta estipulado no plano individual de desenvolvimento
relativamente a criacdo de condi¢des para que o potencial residente possa regressar a vida na comunidade deve
ser incluido como parte do acordo de servico. Isto seria esperado num modelo de prestacdo de servigos que
prossegue ativamente a desinstitucionalizacdo e deveria ser tornado obrigatdrio. A desinstitucionalizagdo pode
significar coisas diferentes para individuos diferentes, considerando também as suas preferéncias e expectativas.
Pode ser uma transicdo para uma casa autdbnoma ou uma transicdo total para o seu proprio local de residéncia.
Pode envolver a integragao no sistema de apoio a vida independente, com a atribuicdo de um assistente pessoal.
Ndo ha uma resposta Unica e estandardizada que sirva todos. A importancia de a incluir no acordo de servigo,
pelo menos para os individuos em que essa é uma abordagem viavel, é que a torna uma obrigacdo vinculativa
para o prestador de servigos. Ao fazé-lo, o prestador de servigos seria mandatado para trabalhar com terceiros,
outros prestadores de servigos, por exemplo, servigos de vida independente. Ao fazé-lo, o prestador de servigos
seria contratualmente obrigado a prestar apoio a transi¢do, algo que esta totalmente ausente de qualquer

documento, modelo, ou minuta de contrato analisado pela autora.

Reclamagoes

O principal desafio no que envolve queixas, e os procedimentos relacionados, é, mais uma vez, o desafio de
mudar atitudes. A forma como as queixas sdo tratadas é principalmente influenciada pela cultura organizacional
e pela medida em que a cultura organizacional acolhe com agrado e abertura algum tipo de feedback. A
formagdo do pessoal, nomeadamente com responsabilidades de coordenagdo, continua a ser uma histéria

inacabada nestes aspetos da cultura organizacional.

A principal recomendacdo que a autora destacaria é que os processos em torno do preenchimento e andlise das
reclamacgdes sdo demasiado burocraticos, levando a um enfoque nas regras e processos e ndo no contetdo da
reclamagdo (5.13). De facto, nem todas as questdes precisam de ser formalizadas, uma vez que algumas queixas
poderiam ser resolvidas in loco, imediatamente, tipicamente as que dizem respeito a aspetos de rotina da vida
quotidiana do individuo. Num cenario que promove uma cultura de respeito pela autonomia, liberdade de
escolha e autodeterminagdo, este seria provavelmente o caminho natural a seguir. A formalizagdo, por sua vez,

deve ser usada principalmente para lidar com questdes mais fundamentais, relativas a direitos e liberdades
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basicos, aspetos do funcionamento da instituicdo e outros que nao sdo facilmente resolvidos dentro da relacdo

de apoio entre residente e cuidador.

Atualmente, ndo existe um verdadeiro protocolo para lidar com queixas. Os relatdrios de ocorréncias tratam de
episodios fora do normal, o que pode muito bem levar a queixas, mas a medida que o sistema é acionado, o
residente ndao tem qualquer controlo sobre o registo de uma ocorréncia, pelo que dificilmente pode utiliza-lo
como instrumento para formalizar as queixas. Esta € uma dimensdo que necessita urgentemente da introdugao
de alguns mecanismos de transparéncia. Os residentes devem ser informados sobre como e onde devem
apresentar uma queixa. Isto ndo pode ser excessivamente centralizado no diretor do lar, o que tende a fomentar
uma abordagem paternalista em vez de uma relagdo de prestacdo de servigos. Por outro lado, os protocolos em
vigor devem assegurar a confidencialidade e salvaguardar o residente contra consequéncias adversas - as caixas
de sugestdes nao desempenham esse papel, uma vez que sao colocadas a vista de todos. Além disso, as caixas
de sugestdes nao sdo acessiveis aqueles que ndo sdo capazes de escrever e a caligrafia daqueles que sdo capazes
de escrever seria facilmente identificada pelo pessoal. Os residentes devem também ter acesso a varios modos
de reclamacao, incluindo o acesso ao Provedor de Justiga. Os servigos de provedoria em Portugal incluem um
servico dedicado que recebe queixas sobre questdes que afetam pessoas com deficiéncia - é a Linha do Cidadao
com Deficiéncial* . Conhecer este servico, ter acesso a uma linha telefénica, obter o apoio necessario para
utilizar a linha telefénica e comunicar, seriam pré-requisitos para que os residentes das instituicGes visitadas
pudessem ter acesso ao seu representante como cidadaos. Isto é o que as instituicdes devem concentrar-se em

fazer se estiverem interessadas em promover uma cultura aberta de feedback e respeito pelos direitos (5.14).

A transparéncia é também importante na forma como as queixas sao tratadas. Quando uma queixa é preenchida,
os residentes devem ter acesso ao registo de queixas e receber uma resposta assim que a investigacao for
concluida. As instituicGes, por sua vez, devem utilizar as queixas para controlar e melhorar as suas operagdes
(5.13).

Finalmente, outra area de formacdo do pessoal que seria importante seria promover a capacidade do pessoal
reconhecer os sinais de comportamentos que podem indiciar uma questdo que merega preocupa¢do ou uma

gueixa que o residente pode ndo ser capaz de comunicar por outros meios (5.6).

Dimensdo 6. Melhorar os ambientes fisicos

O espago tem uma grande importancia na forma como as pessoas vivem. Aborda-lo no final da lista de
recomendagdes nao deve, de forma alguma, ser tomado como um sinal de que a autora o considera menos
relevante do que outros aspetos ja discutidos. Na realidade, é o oposto. A vida desenrola-se em ambientes fisicos,

e estes podem funcionar ou como facilitadores ou como obstdculos a obtencdo de uma boa qualidade de vida.

O ponto de partida é ligeiramente diferente e reflete uma decisdo consciente que resulta do que foi observado
nas instituicdes visitadas. As visitas mostraram como o espag¢o é importante e como sado fortes os seus impactos
na vida dos residentes em lares residenciais. Mas o0 espa¢o ndo pode ser abordado como o Unico, ou mesmo o
determinante mais importante para a qualidade de vida nas instituicdes. Esta é a abordagem que a autora
encontrou em muitas das instituicdes visitadas e que as leva a acreditar que, uma vez resolvidos todos os seus
problemas relativos ao espago e aos ambientes de vida, o caminho para a salvaguarda dos direitos e liberdades
fundamentais estard assegurado. O espaco pode certamente criar obstaculos ou ser um facilitador nesse

caminho, tal como se disse acima. Mas o caminho so serd assegurado se os aspetos da cultura organizacional e

14 Ver mais em http://www.provedor-jus.pt/?idc=56.
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do comportamento humano forem alinhados. E por isso que a autora optou por abordar primeiro os elementos

imateriais da forma como os servigos sdo organizados e prestados, deixando o espaco fisico para o fim.

As recomendacgdes apresentadas sob esta dimensdo, num total de 6, ndo sdo dirigidas as instituicGes que nao
cumprem os requisitos bdsicos que tém de ser cumpridos para que as licengas de funcionamento sejam emitidas.
Para estas, a Unica recomendacdo seria o encerramento imediato para que se possam realizar renovagdes ou
novas construcgdes. Isto é algo que é da exclusiva responsabilidade do regulador e a ndo atuacdo em situagdes
que violem o direito fundamental de viver num ambiente seguro e saudavel é inaceitavel e ndo requer qualquer
consideragao adicional. Entre as institui¢des visitadas, a autora localizou duas que se enquadravam neste ambito.
Uma ja se encontra em processo de mudanca para uma nova instalagdo. A outra ndo estava, a data da visita,
sendo necessaria uma agdo urgente para deslocar os residentes para um local mais seguro, ao mesmo tempo

que se determina como e quando podera ser construida uma nova unidade de cuidados residenciais.

A autora decidiu centrar as suas recomendac¢des em aspetos que devem ser melhorados e abordados numa
segunda ordem, uma vez asseguradas as condi¢des basicas. Esses aspetos incluem como o espago é concebido,

onde as residéncias estdo localizadas, e como as questdes de saude e seguranga sdo abordadas.

Os prestadores de servigos no mercado de cuidados residenciais devem cumprir alguns requisitos técnicos,
definidos por lei, que estabelecem padrdes minimos exigidos para que um prestador de servigos seja licenciado
para operar®® . Essas normas referem-se exclusivamente ao elenco dos tipos de espagos que devem existir no
lar, de acordo com a sua funcdo, e a dimensdo que cada espaco deve ter, considerando o nimero de residentes
previstos. As normas relativas a disposi¢cdo, decoragdo, e outros aspetos do que constitui a apropria¢cdo do
espaco por aqueles que nele vivem estdo ausentes de quaisquer normas obrigatdrias. Ha alguns manuais
publicados com o patrocinio dos servicos da Seguranca Social, que oferecem recomendac¢Ges sobre como
organizar o espa¢o de um estabelecimento de cuidados institucionais. Nesses manuais, podem encontrar-se
recomendagbes muito relevantes, muitas das quais alinhadas com alguns dos tépicos que foram levantados
neste relatério. Estes documentos, contudo, ndo parecem ter um impacto significativo na forma como os
prestadores de servigos organizam 0s seus servigos e 0s espagos onde esses servicos sdo oferecidos, como
demonstraram as visitas. E preciso perguntar porqué e tentar alterd-lo. Uma hipdtese forte é a de que as

diretrizes sdo apenas recomendacdes e nao requisitos.

Nesta seccdo a autora abordard trés aspetos do ambiente fisico das instituicdes visitadas que podem beneficiar
de melhorias a luz de uma abordagem baseada em direitos: o ambiente de vida onde os residentes vivem as

suas vidas diariamente; localizacdo e acessibilidade; saude e seguranca.

Recomendagdes para a melhoria do ambiente fisico das instituicoes

Os prestadores de servigos devem

6.1 considerar projetos de adaptacdo das suas instalacdes existentes para aproximar a disposicdo e
funcionalidade dos espacos a um ambiente onde os residentes possam estar plenamente envolvidos
nas varias dimensdes do que constitui uma vida normal, consultando-os para decidir sobre estas
adaptacdes.

15 Ver o diploma legal em https://dre.pt/web/guest/pesquisa/-
/search/66639520/details/normal? search WAR_drefrontofficeportlet_dreld=66639515
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As autoridades nacionais devem

6.2 provocar mudangas no ambiente de vida oferecido pelas instituicGes através da revisdo das regras
existentes relativas a dimensdo (promover o downsizing), tipo de servigos (evitar tanto quanto
possivel o multiservico), disposicdo dos espacgos (reforcar as utilizagGes individuais do espaco) e
equipamento (garantir a acessibilidade a ambientes fisicos e digitais).

6.3 trabalhar com os municipios para garantir locais apropriados dentro da comunidade para instalagées
de cuidados residenciais, com vista a evitar a segregagdo espacial das pessoas que vivem em
instituicdes. Para aqueles localizados na periferia de vilas e cidades, devem ser disponibilizados
transportes publicos para incluir a localizagdo da instituicdo na respetiva rede de transportes publicos.

6.4 trabalhar com organismos setoriais, organizagGes representativas de pessoas com deficiéncia e peritos
da academia na elaboragdo de materiais educativos, campanhas e programas de formacdo que
promovam a compreensao da acessibilidade como inclusdo social.

6.5 trabalhar na revisdo urgente do sistema em vigor para gerir o acesso aos dispositivos de assisténcia,
melhorando os tempos de espera para 0 acesso ao equipamento e as regras e procedimentos relativos
aos aspetos financeiros da aquisi¢do.

A Comissao Europeia deveria

6.6 continuar a utilizar fundos estruturais para apoiar projetos que envolvam a adaptacdo de instalagdes
residenciais existentes que pretendam reduzir o tamanho e operar a transi¢cdo para uma abordagem
a prestacdo de servigos centrada na pessoa e baseada em direitos, alinhada com a CDPD,
nomeadamente a transicdo para casas autonomas ou unidades residenciais partilhadas na
comunidade. Uma drea especifica de investimento a destacar diz respeito ao acesso a ambientes
digitais.

Notas Explicativas para as Recomendag6es Especificas

O ambiente de vida

Existe um amplo consenso sobre como as instalagdes de cuidados residenciais devem fazer os seus residentes
sentir-se em casa, ser acessiveis, promovendo a privacidade, dignidade e a autonomia. A maioria dos locais
visitados pela autora ainda tem uma atmosfera muito institucional, as vezes quase como uma instituicdo de

prestacdo de cuidados de saude.

Para as instituicGes existentes, o desafio sera encontrar as melhores adaptagdes para transformar as instalagdes
existentes em algo que se pareca mais com uma casa. Para as que podem ser construidas de novo, e atendendo
a que estdo em curso programas de financiamento para esse efeito, nomeadamente no ambito do programa
PARES, a filosofia de concec¢do das novas instalacGes deve ser completamente alterada: novos projetos devem
ser pensados como a conce¢do de uma casa familiar normal com algumas adaptacgdes, em vez de serem
concebidos como uma instituicdo com algumas melhorias (6.2). O modelo que a autora visitou numa das
instituicdes oferece um bom exemplo, substituindo o modelo arquiteténico de um edificio com quartos de
dormir e espacos complementares para uso comum, por um complexo de unidades residenciais autossuficientes,

como pequenos apartamentos, num formato entre o lar e a residéncia auténoma.

Atualmente, os programas de financiamento em vigor podem ndo ser suficientemente abrangentes para apoiar
esta visdo (6.6). O programa de financiamento PARES 3.0, o ultimo emitido para o setor, com fundos nacionais,
definiu regras para o financiamento de novas instalagdes e para a adapta¢do das existentes. O que a autora
encontrou nas regras de financiamento ao abrigo do PARES 3.0 é um foco no tamanho, fungdo e seguranca dos
espacos a serem construidos. Apesar da proliferagao de diretrizes sobre aspetos dos espagos residenciais
coletivos associados a matérias de direitos dos residentes, patrocinados pelo proprio regulador que é,
simultaneamente, o financiador, a persistente auséncia de quaisquer disposi¢es obrigatdrias desse foro, pelo
menos sob a forma de critérios de elegibilidade, nas regras de financiamento, explica provavelmente o impacto

muito modesto das préprias diretrizes.
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Em primeiro lugar, a dimensao das instala¢des de cuidados residenciais continua a ser uma questao por resolver.
O programa de financiamento PARES 3.0 aponta, mais uma vez, para instala¢des que oferecem 30 lugares. O
facto de os critérios de avaliagdo para a decisdo sobre as candidaturas considerarem a capacidade como um
fator de ponderagdo, estabelecendo o principio da prioridade da capacidade maxima em termos de
investimento, é suscetivel de motivar os prestadores de servigos a continuarem a construir unidades de

dimensdo consideravel, em vez de casas para grupos mais pequenos.

Em segundo lugar, o multisservico continua a ser a opgdo assinalada como a preferida para prestadores de
servigos que solicitam financiamento para a construgao de novos lares. Isto é algo que a autora vé como negativo.
A autora argumenta que as residéncias devem ser precisamente isso e apenas isso - a casa onde os residentes
vivem. Se as instalacbes de cuidados residenciais permanecerem integradas com outros servigos,
nomeadamente CAOs ou CACls, serd ainda mais dificil criar a sensagdo de casa familiar que estes locais devem
ter. Quanto maiores forem as unidades, e quantos mais servigos elas incluirem, maior serd a probabilidade de
ter economias de escala. Mesmo que isso possa ser muito rentavel, olhando puramente para o retorno
financeiro dos investimentos, olhar para o tema da perspetiva da qualidade de vida e do retorno social pode

oferecer um resultado diferente.

Em terceiro lugar, embora possa ser solicitado financiamento para a elaborag¢do do projeto arquitetdnico e a
supervisdo da construcdo, nada é dito sobre o que a autora vé como melhores praticas neste dominio:
participacdo de potenciais residentes, pessoal e comunidade em geral na andlise dos projetos arquitetdnicos;
avaliacdo dos projetos propostos a luz de orientacdes decorrentes de direitos e ndo exclusivamente de requisitos

técnicos relacionados com o tamanho por utilizador, mobilidade e seguranga.

Alguns dos dominios do ambiente de vida que precisam de ser considerados urgentemente, e idealmente
integrados no quadro regulamentar, e que sdo aplicaveis tanto as novas construgdes como a adaptagdo das

residéncias existentes, sdo:

- Asinstalagdes devem ser equipadas da melhor forma possivel com tecnologia de assisténcia, ajudas e
aparelhos, incluindo tecnologias de informagdo e comunicagdo acessiveis. Isto é fundamental para
promover a plena participagdo e autonomia dos residentes, mas também para ajudar o pessoal no seu
trabalho (por exemplo, dispositivos elevatdrios para mover residentes com pouca mobilidade; sensores
para abrir e fechar portas).

- Deve haver espacos privados para a busca solitaria de entretenimento e/ou para o residente receber
as suas visitas, de acordo com os desejos do residente.

- Os quartos de dormir, tanto quanto possivel, devem ser para uso individual e facilitar o acesso privado
a casas de banho.

- Os quartos devem ser decorados de acordo com os desejos e preferéncias do residente e as
oportunidades para a personalizacdo do espago devem incluir a possibilidade de o residente escolher
as suas proprias mobilias e acessdrios, até trazer o seu préprio mobiliario se assim o desejar.

- Todos os residentes devem ter disponivel um local para armazenamento pessoal e seguro dos seus
pertences pessoais, com tamanho suficiente para as necessidades de armazenamento de todos, com
acesso controlado pelos residentes e, idealmente, dentro do seu quarto.

- O mobilidrio e a disposi¢ao dos espagos partilhados devem ser suficientes tendo em conta o nimero
de utilizadores e devem oferecer alternativas para a ocupagdo do tempo, evitando abordagens de
tratamento em bloco. Como exemplo, ter uma sala de TV, com 1 aparelho de televisdo para 30
residentes, ndo é aceitdvel. Da mesma forma, ndo é aceitavel ter a drea para ver televisdo e a area para
outras atividades no mesmo espaco. Claro que isto tem, previsivelmente, implicagcées em termos de
pessoal, pois quanto mais dividido for o espago, mais pessoal podera ser necessario para assegurar o
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apoio individualizado necessario aos residentes. No entanto, a autora argumenta que a questdo precisa
de ser abordada de um angulo oposto. Se a disposi¢do do espaco facilitar o tratamento em bloco, é
mais provavel que o tratamento em bloco se torne a norma. Isto, por sua vez, facilitarad o funcionamento
do servigo com um nimero menor de funcionarios. O que a autora sugere é considerar o espago e a
disposi¢do como aliados na promog¢do de uma nova visao da prestacao de servigos, em vez de serem
facilitadores do tradicional desempoderamento que estd em vigor ha décadas.

- As instalagbes de cuidados residenciais devem oferecer acesso individual facil e seguro a espagos e
atividades recreativas interiores e exteriores para permitir niveis mais elevados de controlo, por parte
do residente, sobre a forma como este decide estruturar o seu dia. Como principio, os individuos devem
poder circular livremente em todas as areas da residéncia, incluindo as dreas exteriores, e todas as
adaptacGes necessarias para que isso aconteca devem ser postas em pratica.

- Comoregra, a disposicdo deve facilitar a autonomia e a privacidade. Isto deve ser considerado em todos
os aspetos do layout, e deve ser avaliado regularmente para identificar as necessidades de mudangas
e implementar as adaptacGes necessarias aos estilos de vida que sdo, por natureza, dindmicos.

Na realizacdo de todos estes aspetos, € muito importante que os residentes, os seus familiares, o pessoal, e
todos os intervenientes relevantes estejam envolvidos e tenham a oportunidade de participar e serem

consultados nas decis0es relativas a utilizagdo, a disposicdo, ao mobilidrio e aos equipamentos dos espagos.

Localizagdo e acessibilidade

A localizagdo dos lares residenciais € uma condigao essencial para a realizagdao do direito das pessoas com
deficiéncia que vivem em ambientes de cuidados institucionais de participar na comunidade. A segregacdo
espacial é apenas o primeiro passo para a completa segregacado dos residentes em instituicdes. Atualmente,
existem recomendacgdes, do regulador, sobre a localizagdo das residéncias, mas nao existem regras obrigatorias,
0 que em ultima analise permite que a segregacdo espacial continue a ser uma caracteristica comum das

residéncias para as pessoas com deficiéncia.

Para que a situagdao mude, o envolvimento dos municipios é critico, pois sdo eles que estdo em melhor posi¢ao
para assegurar locais apropriados e salvaguardar as instituicdes contra as pressoes especulativas que fixam os
precos dos terrenos no centro das vilas e cidades em valores proibitivos para os prestadores de servicos com
fundos limitados. Por outro lado, é importante passar do tipo de institui¢des de grande dimensao, que requerem
grandes parcelas de terreno, para um modelo baseado em unidades mais pequenas, que ira requerer parcelas
de terreno mais pequenas. Isto ndo so facilitard o acesso ao terreno, como também podera permitir prosseguir
a reabilitagdo de edificios que possam estar vazios e que estejam mais centralmente localizados (6.3), para ndo
mencionar todas as vantagens que a pequena dimensao também oferece em termos de qualidade de vida dos

residentes.

Pensando nas instituicdes ja em funcionamento, e localizadas na periferia das cidades e vilas, os municipios
locais devem trabalhar no sentido da expansao da rede de transportes publicos para garantir a integragdo dessas
instalacOes e tomar as medidas necessarias para garantir que as areas circundantes sejam seguras e inclusivas
para facilitar a circulagdo pedonal dos residentes, permitindo-lhes participar da melhor forma possivel na
comunidade circundante.

Quanto a acessibilidade, é necessdria uma mudanga de atitude, incluindo entre os decisores politicos, para
compreender que a acessibilidade ndao se resume ao cumprimento de um conjunto de normas minimas
centradas quase exclusivamente em questées de mobilidade e seguranca. A acessibilidade tem a ver com

inclusdo e precisa de ser avaliada considerando o individuo e reavaliada regularmente para acomodar as
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necessidades em mudanca e a natureza dindmica da vida (6.4). A par das regras gerais, deve haver espaco para
introduzir as mudancas necessdrias de acordo com a singularidade dos residentes em cada ambiente, como o
gue se encontraria numa casa normal, considerando quem |a vive. Como exemplo, se alguns residentes de uma
instituicdo estiverem em cadeiras de rodas, a altura dos expositores deve ser ajustada para que os individuos
possam ter materiais em exposi¢cao dentro do seu angulo de visdo. Mas se ndo houver residentes em cadeiras
de rodas, essa adaptacdo pode ndo ser necessaria. E outras podem ser mais pertinentes. Em suma, é
fundamental repensar os padrGes de boas praticas no que define o design inclusivo e a acessibilidade nas
instalagdes de cuidados residenciais, promovendo um modelo centrado principalmente nas necessidades
especificas de cada residente, considerando as caracteristicas das instalagdes, em vez de utilizar listas de
verificagdo de itens normalizados que tendem a estabelecer minimos. A elabora¢do de diretrizes para a
adaptacdo dos espacos, com a ampla participacdo de todos os intervenientes relevantes, e considerando as
melhores praticas documentadas internacionalmente, seria bem-vinda, e poderia ajudar os prestadores de

servicos a introduzir as mudancgas necessarias.

Saude e seguranga

Este tdpico remete-nos para a discussao sobre a gestdo de riscos e sobre como conciliar a salvaguarda da saude

e seguranca dos residentes com a promogao da autonomia e da boa qualidade de vida.

Embora cumprindo a legislacdo em vigor, os prestadores de servicos devem encontrar formas de apoiar os
residentes a compreender e gerir situa¢des e lugares que envolvam um elemento de risco pessoal, como parte
do seu plano de desenvolvimento individual (6.1). Existem alguns espacos nos lares que dizem respeito a
dominios bastante relevantes da vida quotidiana e que sao planeados e funcionam quase como um espago
industrial. Consequentemente, e devido a forma como foram concebidos, tendem a estar fora de limites para
os residentes, sob o argumento de que seria inseguro para os individuos acederem a essas instalagdes. O
argumento é de facto correto, pois seria muito inseguro para qualquer residente, ou para qualquer cidadao
comum, aceder a uma lavandaria industrial, ndo devido a deficiéncia, mas principalmente devido a auséncia de
competéncias para operar a maquinaria envolvida nessas unidades. No entanto, estar envolvido no cuidado da
prépria roupa é, sem duvida, uma dimensdo do que pode ser considerada uma vida normal, e a qual o residente

deveria ter acesso, tendo em conta quaisquer necessidades de apoio.

Esta é, evidentemente, uma analise bastante intrincada, pois todas as coisas acabam por se relacionar umas com
as outras. Mais uma vez, se pensarmos no tamanho das unidades residenciais, e se o regulador continuar a
promover grandes unidades para alojar muitos residentes, além de servir os utilizadores de outros servigos (o
CAO ou CACI), entdo os servigos de apoio também tenderdo a ser grandes. A medida que se tornam maiores,
tornam-se mais distantes dos residentes e eventualmente fora de limites. Unidades de menor dimensdo
permitiriam, certamente, planear as coisas de forma diferente e ofereceriam mais oportunidades aos residentes

para se envolverem plenamente em todas as dimensdes do que constitui uma vida diaria normal.

Outro aspeto da organizagdo fisica dos espagos que tem impacto na salde e seguranga diz respeito a
disponibilidade de dispositivos de assisténcia, que apresentem caracteristicas apropriadas e acessiveis (6.5). Esta
€ uma questdo que precisa de ser melhorada, nomeadamente no que diz respeito ao tempo necessario para
disponibilizar os dispositivos apds pedido e as regras de financiamento baseadas em reembolsos. Algumas
instituicdes ndo tém capacidade financeira para adquirir dispositivos e depois esperar para serem reembolsadas
pelo Estado.
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Dimensao 7. Integrar uma abordagem baseada em direitos na governanga e na gestao

Esta ultima dimensdo é, provavelmente, aquela em que as raizes de muitas das outras podem ser encontradas,
mas simultaneamente aquela em que pode ser mais dificil desencadear mudancas, pelo menos a curto prazo. A
maioria das recomendagdes oferecidas neste relatério sé serd implementada com sucesso se a cultura
organizacional global das instituicdes de cuidados institucionais mudar significativamente para se alinhar com
uma abordagem baseada em direitos, o que, em ultima analise, desafia as instituicdes a melhorar os modelos
de governanga e gestdo. No fim de contas, este é um desafio para todo o sistema, um desafio em que todas as

partes interessadas devem estar envolvidas.

Embora consciente de que as mudangas sistémicas sao dificeis de alcangar, a autora gostaria de levantar algumas
questdes especificas que podem ser tratadas no ambito do sistema de assisténcia social existente e que
poderiam representar um passo em frente na dire¢do de uma agenda de direitos. A intengdo da autora nesta
matéria é oferecer algumas linhas de raciocinio que possam ser utilizadas para desencadear uma discussdo mais
ampla, a nivel nacional, e com a participa¢do de todas as partes interessadas relevantes. Essa discussao devera
dizer respeito ao futuro dos cuidados institucionais para pessoas com deficiéncia em Portugal, e ao caminho de
mudanga necessario para um horizonte de direitos, iluminado pelos principios contidos na CDPD e noutras cartas
de direitos relevantes, preparando o caminho para um programa politico bem sucedido de

desinstitucionalizagdo.

Recomendagdes para a integracao de uma abordagem baseada em direitos na governanga e na gestao

Os prestadores de servigos devem

7.1 operar uma mudanca de paradigma da prestagdo de servigos de cuidados para a prestagdo de servigos
de apoio.

Os organismos setoriais devem

7.2 juntamente com os prestadores de servigos, abordar o meio académico e estabelecerem parcerias
que sustentem programas de formacgdo e consultoria, tendo em vista a mudan¢a de modelos de
governanga.

As autoridades nacionais devem

7.3 tornar obrigatdrio que os servicos de cuidados residenciais operem apenas em espacos dedicados sem
qualquer outra utilizacdo para além do apoio residencial. Ndo deve haver espaco para abordagens de
economia de escala que agreguem algumas operag¢des do funcionamento do servico residencial a
outros servigos (por exemplo, preparagdo de refeigdes, servigo de lavandaria).

7.4 trabalhar com organismos setoriais para desenvolver um plano de formagdo, a longo prazo, de todos
os intervenientes relevantes para langar as bases de um paradigma verdadeiramente novo de
governanga no setor dos servicos de cuidados sociais para pessoas com deficiéncia.

7.5 criar linhas dedicadas de financiamento ou equipas de apoio técnico para assistir as dire¢cdes das IPSS
na reestruturagdo das praticas organizacionais a luz de uma abordagem baseada em direitos.

7.6 trabalhar com organismos setoriais e prestadores de servigos para rever modelos de avaliagdo dos
resultados da prestagao de servigos, passando do enfoque nos procedimentos para o enfoque na
avaliagao dos resultados, do alcance e do impacto.

7.7 trabalhar com organismos setoriais e prestadores de servicos para retomar o projeto de
implementacdo de um sistema formal de avaliacdo da qualidade, um sistema que ndo sé estabeleca
as normas necessdrias, mas também introduza um mecanismo de diferenciacdo dos prestadores de
Servigos.

7.8 nao permitir que os prestadores de servicos que operam no mercado dos servigos de cuidados
residenciais possam também gerir centros de vida independente. O objetivo de tal medida seria evitar
abordagens quase monopolistas que sdo bastante comuns no setor dos servigos de assisténcia a
pessoas com deficiéncia.
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A Comissao Europeia

7.9 deve considerar a criagdo de um sistema europeu de verificacgdo da conformidade com o Quadro
Europeu de Qualidade dos Servicos Sociais, que atribua certificados de qualidade europeus e os utiliza
como condigdo para o acesso aos fundos europeus.

Notas Explicativas para as Recomendag6es Especificas

Modelos de gestao

O objetivo de um lar residencial para pessoas com deficiéncia é oferecer servigos de cuidados residenciais que
se assemelhem tanto quanto possivel a um lar e ndo a uma instituicdo. O nome destes locais na lingua
portuguesa é muito interessante, uma vez que inclui a palavra "lar". O nome oficial destas instituices é "lar
residencial", que de alguma forma traduz o que se espera que seja a natureza destes servigos de cuidados sociais:
um lar. E um lar é um lugar onde cada pessoa vive como deseja, um lugar estabelecido de acordo com as suas

necessidades e gostos, e um lugar onde cada pessoa pode viver em privado ou com os seus entes queridos.

Associado a isto vem o principio de que a prestagao de servigos é orientada principalmente para a prestagao de
apoio e ndo para a prestacdo de cuidados (7.1). No que é suposto ser a sua casa, os residentes precisam de apoio
adaptado as suas necessidades especificas e considerando as suas capacidades para viverem as suas vidas de
acordo com os seus desejos, decidindo da melhor forma possivel todos os aspetos relativos as suas atividades
diarias e mantendo a maior autonomia possivel, sempre no respeito pela dignidade e privacidade. As unidades
residenciais ndo devem ser geridas como lugares onde os residentes sdo deixados para serem tratados, ou como
lugares onde os residentes devem ser supervisionados para garantir o cumprimento de regras e rotinas definidas
por outros. As unidades residenciais também n3o devem ser consideradas como instalagées de cuidados de
saude, uma reminiscéncia da compreensdo biomédica da deficiéncia, que tende a enfatizar intervengdes
terapéuticas e tratamentos como abordagens a prestacdo de servicos. Os residentes podem necessitar de
intervengao terapéutica, mas isso é algo que deve ser conceptualizado como fundamentalmente distinto do
servico de cuidados residenciais, mesmo que ocorra no interior do lar, a semelhan¢a do que acontece com
alguém que permanece no seu domicilio privado e beneficia das visitas de um terapeuta. A sobreposicdo das
duas fungdes acabara por criar espago para uma abordagem medicalizada da prestagdo de servigos no contexto
do lar residencial (7.3).

O caminho para uma abordagem baseada em direitos leva tempo, mas algumas agdes especificas podem ser
implementadas para iniciar o processo, que serd provavelmente incremental em vez de se basear em algum tipo
de mudanca disruptiva. Nos paragrafos seguintes, a autora discute algumas das a¢des especificas que seleciona
como as mais importantes de momento e considerando a realidade nacional. Estes sdo dominios especificos

para os quais a vontade politica e os recursos devem ser reunidos numa légica de defini¢cao de prioridades.

A formacdo do pessoal é um aspeto critico da mudanca, ja abordado varias vezes ao longo deste relatério.
Avangar para um quadro baseado em direitos implica desenvolver atitudes e competéncias que a maioria dos
trabalhadores do setor ainda ndo possui (7.4). E isto diz respeito a todos os niveis de pessoal e ndo
exclusivamente, nem mesmo principalmente, aos assistentes. De facto, poder-se-ia mesmo defender que se
deveria comecgar com a gestao de topo, pois é no topo que o modelo de gestdo e governanga comega a ser
definido. Poder-se-ia, no extremo, até defender o argumento de comecar ao nivel das autoridades nacionais,

nomeadamente nos departamentos do organismo regulador que licenciam e inspecionam as instituicdes.

Os modelos de gestdo dos prestadores de servigos como os que se encontram em Portugal é, no entanto, uma
questdo complexa. Normalmente, cada servico de lar residencial terd um diretor técnico, a pessoa responsavel

pelas operagdes didrias no lar. Responde, por seu lado, a diregdo da instituicdo sem fins lucrativos, a IPSS. A
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direcdo da IPSS é composta por um grupo de individuos eleitos, pelos associados da IPSS, e que atuam como
voluntarios. O formato tipico nestas instituicdes é, portanto, um formato em que a gestdo de topo ndo é
assegurada como um trabalho a tempo inteiro, mas sim como um trabalho voluntario, normalmente disponivel
apds o horario de expediente e tipicamente com algumas dificuldades em fazer malabarismos com calendarios
e prazos devido a disponibilidade limitada de tempo. Mais recentemente, muitas organizagdes evoluiram para
uma abordagem mais profissionalizada da gestdo da instituicdo como um todo e criaram o cargo de diretor-
geral. Trata-se de alguém que tem um trabalho remunerado como diretor geral e que supervisionara todos os

aspetos da gestdo da organizagdo. Contudo, continuard a responder perante a diregdo da institui¢do.

Embora se possa encontrar muito mérito no modelo em vigor, especialmente se as organizagGes operassem
principalmente como representantes dos interesses dos seus associados, a verdade é que o que se espera das
IPSS é que operem quase como um equivalente ndo estatal a burocracia estatal, prestando servigos de interesse
publico financiados pelos contribuintes. O modelo de governanga do setor das IPSS, a esse respeito, suscita
algumas preocupacgdes, especialmente tendo em conta o que a autora conseguiu observar em algumas das
instituicdes visitadas. Serd de impacto limitado trabalhar ao nivel do servigo residencial se as IPSS que promovem
0 servico como um todo e a sua dire¢cdo ndo forem incluidas na equagdo. Em muitos casos, se ndo na maioria,
seriam necessdrias mudancas de atitude fundamentais entre os membros da direcdo, no sentido de adotarem
uma abordagem a deficiéncia baseada em direitos, sendo para o efeito necessario considerar medidas
especificas (7.2 e 7.5). Até que ponto é possivel pensar em tais medidas no quadro regulamentar existente no
setor ndo lucrativo que presta servigos de assisténcia social € uma questdo que permanece sem resposta, mas
sobre a qual a autora se mantém muito cética. A Irlanda oferece um exemplo interessante, especialmente tendo
em conta as semelhangas na conceg¢dao do setor dos cuidados sociais. Nesse pais, foi criada uma agéncia
independente, a Health Information and Quality Authority, que tem um mandato para desenvolver normas,
inspecionar e rever os servicos de salde e de assisténcia social, ao mesmo tempo que apoia as decisGes sobre a
forma como os servicos sdo prestados. E um exemplo que vale a pena investigar, uma vez que a autora vé& um
grande potencial de replicagdo em Portugal, nomeadamente para a separagao das fungdes de financiamento e

de inspecao.

Modelos de avaliagdao da qualidade

Numa nota mais pratica ou técnica, a gestao dos servigcos de cuidados residenciais também beneficiaria de se
concentrar mais no desempenho e no impacto de resultados do que, como acontece atualmente, em protocolos
e avaliagdes processuais (7.6). Para que tal aconteca, é necessario agir em diferentes frentes. Por um lado, a
gestdo dos servigos exigiria formagdo. Por outro lado, o regulador teria também de rever alguns dos seus
préprios protocolos, nomeadamente garantindo que auditorias e inspeg¢des regulares ndo envolvem apenas uma
lista de verificacdo de procedimentos para contar quantos itens a instituicdo assinala, e se baseiam antes em
indicadores de desempenho, de preferéncia definidos ao abrigo dos principios dos direitos das pessoas com

deficiéncia e tendo em vista a promogdo desses mesmos direitos.

Isto, por sua vez, leva-nos a um tema ainda mais especifico - o tema da avaliagdo e gestdao da qualidade, uma
area que necessita de desenvolvimentos urgentes (7.7). O modelo de avaliagdo da qualidade em vigor é ainda
muito limitado na sua ambigdo e assenta principalmente na orientagdo de cada instituicdo para o tema, em
grande parte determinada pelos interesses e competéncias de quem estd a gerir a organizagdo. Do lado do
regulador, as instituicdes sabem que terdo auditorias por parte dos servigos de seguranga social, mas estas
incidirdo principalmente sobre a verificagdo dos requisitos técnicos para o funcionamento do servico e sobre o

cumprimento dos procedimentos administrativos.

81



Ha cerca de 10 anos, houve alguns desenvolvimentos neste campo com a publicacdo, pelos servigos de
Seguranga Social, de uma série de diretrizes relativas a implementagdo de protocolos de avaliagao de qualidade
em instalagdes de cuidados residenciais para pessoas com deficiéncia. O sistema planeado nunca foi
verdadeiramente implementado, e estd fora do alcance do presente relatdrio analisar as razoes para tal. Foi
muito provavelmente uma combinagdo de razdes, que vdo da vontade politica a disponibilidade de recursos
para a sua implementagdao, nomeadamente recursos humanos nos servigos de auditoria da seguranca social. A
constatacdo da realidade de muitas das residéncias em funcionamento, para as quais se se tivesse utilizado o
sistema de avaliagdo da qualidade, ndo se atingiria o nivel minimo de C, obrigatério, provavelmente também
teve alguma influéncia. Nao se pode esquecer que a existéncia de um sistema de avaliagdo da qualidade gerara

a obrigacdo de agir sobre qualquer situagdo que se situe abaixo do limiar minimo.

Retomar este sistema ou revé-lo para acomodar alguns aspetos adicionais sdao ambas opg¢Ges a considerar. O
que é importante salientar é que o setor deve dispor de algum sistema obrigatdrio de avaliagao da qualidade. O
ideal seria, na perspetiva da autora, um sistema que combinasse autoavaliagGes pelos prestadores de servigos
com avaliagdes de qualidade independentes. Em ambos os casos, é importante que o exercicio seja inclusivo
(envolvendo todas as partes interessadas), e que va além do colocar cruzes numa lista de protocolos e
procedimentos, para passar a incluir também indicadores de desempenho e a medicdo de resultados e impactos.
Em ambos os casos, é importante que o resultado das avalia¢des seja transparente e acessivel, a todas as partes
interessadas, incluindo os residentes e os seus familiares, utilizando formatos e linguagem adequados. O
regulador tem a responsabilidade de liderar e consultar os prestadores de servigos, os representantes de
pessoas com deficiéncia, ativistas, e todas as partes interessadas relevantes, sobre o modelo de avaliacdo de
qualidade apropriado para o setor dos servigos de cuidados residenciais. Retomar o plano de diferenciagdo dos
prestadores de servicos com base na qualidade seria certamente um projeto promissor, pois introduziria um
elemento de concorréncia no setor dos servigos sociais. Este setor tem funcionado tradicionalmente como um
quase-monopdlio, como a autora tem ja discutido noutras publicagdes (Lopes, 2017)*¢, e alguma concorréncia
poderia ter resultados positivos para os utilizadores finais. Uma opgdo a ser considerada para essa divulgacao
de informacao seria utilizar a infraestrutura existente na Carta Social. A par da informacdo ja disponivel nessa
plataforma, poder-se-ia acrescentar, para cada servi¢o, alguma informacdo sobre a filosofia da prestacdo de
servicos, sobre as instalagGes, sobre o menu de servigos prestados, bem como o resultado de avaliagbes de
qualidade, com acesso a relatérios e recomendagGes de auditorias independentes. Isto acrescentaria

certamente transparéncia ao sistema.

A avalia¢do da qualidade dos servigos, contudo, diz respeito a processos que ultrapassam as fronteiras nacionais
e que podem exigir uma atencdo adicional por parte da Comissdo Europeia. Muitas das instituicdes visitadas
tinham em exposi¢do o certificado EQUASS Assurance que, em teoria, pode ser utilizado como "prova para a
implementagdo bem sucedida da Convengdo das Nag¢bes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia", como pode ser lido no website da EQUASS” . A EQUASS é uma iniciativa da Plataforma
Europeia para a Reabilitacdo e é orientada pelo Quadro Europeu de Qualidade dos Servigos Sociais
elaborado pelo Comité de Protecdo Social. E uma plataforma reputada e as suas avaliacdes, em alguns
paises, sdo mesmo utilizadas para a responsabilizacdo dos prestadores de servigcos. O facto de em
Portugal o certificado EQUASS ser atribuido a servicos de cuidados residenciais que ndo cumprem, de
forma alguma, aspetos fundamentais dos direitos das pessoas com deficiéncia, e que nem sequer
passariam num exame de qualidade menos exigente, é pelo menos confuso, e oferece provas da

necessidade de rever alguns dos procedimentos utilizados nas auditorias. Seria necessaria uma inspecao

16 Lopes, A. (2017). LTC in Portugal: quasi-privatization of a dual system of care. In Bent Breve (ed.), Long-Term Care for the Elderly in Europe,
Oxford: Ashgate, 59-74

7 Ver mais em https://equass.be/index.php/about-equass
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mais aprofundada para uma compreensdo completa da avaliacdo da qualidade envolvida no EQUASS a
nivel nacional. Trata-se de um assunto que a Comissdo e o Comité de Protegdao Social poderdao querer
prosseguir (7.9).

Integragao vs. separagao de servigos

Um ultimo tdépico que a autora gostaria de levantar no ambito dos modelos de gestdo e governanga diz respeito
ao ambito dos servigos que os prestadores de servigos oferecem e como estes servigos sdo articulados (7.8). Na
maioria dos casos, as instituicdes que oferecem servicos de cuidados residenciais combinam-nos com servigos
de atividades ocupacionais. Isto significa que, para cada residente no lar residencial, a organiza¢do ganhara
também um cliente para o CAO/CACI. Esta € a situaco tipica de dupla faturagdo que pode levar a um enfoque
na retencgdo do cliente em vez de num projeto de autonomizagdo e transi¢do para a vida comunitaria. Por outras
palavras, ndo parece haver qualquer incentivo, muito pelo contrario, para os prestadores de servigos abordarem
a desinstitucionalizagdo como um projeto de desenvolvimento pessoal para os seus residentes. Se levado ao
extremo, poder-se-ia mesmo perguntar até que ponto a prestacdo de cuidados institucionais e a gestdo de

servicos de vida independente sdo compativeis se tiverem lugar sob a mesma organizacdo e sob a mesma gestao.

Durante a fase de implementac¢do dos projetos-piloto para testar o Modelo de Apoio a Vida Independente, em
vigor desde 2017, as organizacGes que assumiram a lideranga foram, na maioria dos casos, as mesmas
organizacGes que estavam a gerir os servicos de cuidados residenciais. Entre as instituicGes visitadas, e
considerando as que gerem os Centros de Apoio a Vida Independente, em nenhuma delas foi assinalado
qualquer residente do lar residencial para a transi¢cdo para a Vida Independente. O risco de ter o mesmo
prestador de servicos a gerir ambos 0s servigos, servigos que objetivamente competem, é que os prestadores
utilizem os servigos como uma soma de servigos independentes, em vez de trabalharem com os servigos como
um menu e de acordo com uma filosofia de apoio continuo. E um tépico a considerar no momento da avaliacdo

dos projetos-piloto para decidir sobre os contornos finais do sistema em Portugal (7.8).
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Desafios e Oportunidades nos Lares Residenciais para
o Cumprimento dos Direitos Humanos: observacoes
finais

O objetivo deste relatério era, como declarado na abertura, compilar algumas recomendag¢des que garantissem
a coeréncia na realizagdo dos direitos das pessoas com deficiéncia que vivem em lares residenciais, em Portugal.
As recomendacbes apresentadas pela autora do relatdrio foram organizadas em sete dimensdes de direitos
considerados de grande relevancia para os residentes em instituicdes. Esta organizacao resultou mais da
necessidade de oferecer um esquema claro e de facil leitura, do que de uma divisdo clara entre as dimensoes.
Se ha algo que a autora sabe sobre a concretizagdo dos direitos e liberdades fundamentais é que estes tendem
a ter efeitos de arrastamento. Por outras palavras, a observagdo de alguns direitos facilitara sempre a
observagdo de outros. E por isso que existe frequentemente alguma sobreposicdo entre dimensdes e mesmo
entre recomendacgGes especificas. Mas é também por isso que a abordagem de algumas facilitard muito
provavelmente a abordagem de outras, e os seus impactos combinados serdo provavelmente maiores do que a
simples soma dos seus efeitos Unicos. Por conseguinte, o apelo da autora é para a leitura conjunta das

recomendacdes e para considerar a sua implementa¢cdo combinando agdes em diferentes frentes.

Uma caracteristica frequentemente encontrada em relatdrios com recomendagdes diz respeito ao
estabelecimento de prioridades, uma abordagem que é certamente muito apreciada e Util na perspetiva da
orientacdo da concecdo e implementacdo de politicas publicas, especialmente se se considerar que os recursos
sdo escassos e que nem todas as agdes podem ser implementadas imediatamente. Quando é necessdario fazer

escolhas, ajuda estabelecer prioridades.

O problema de utilizar essa abordagem em matéria de direitos e liberdades fundamentais é que seria
extremamente dificil, se possivel, argumentar que alguns direitos e liberdades sdo mais prioritarios do que
outros. Poder-se-ia tentar desenvolver alguma légica em torno de conceitos de hierarquia de necessidades, mas
isso seria, em ultima andlise, redutor. O argumento que a autora tem vindo a apresentar ao longo do relatério
tem enfatizado a necessidade de se partir do individuo e de se avaliar sempre o que é mais, ou menos, relevante

da perspetiva de cada individuo. Fazer algo diferente com as recomendagdes seria uma contradigdo.

Na procura de alguma orientagdo em termos de execugdo, a autora recomendaria um caminho ligeiramente
diferente e analisaria a viabilidade de cada recomendagdo, considerando o tempo, os recursos, o planeamento
e a coordenacgdo que tal requer para a sua implementacdo. Algumas das recomendacgGes apresentadas pela
autora oferecem o potencial para uma implementacao bastante rapida, especialmente considerando que estao
sob o controlo exclusivo dos prestadores de servicos e requerem pouca mobilizagdo adicional de recursos.
Existem outras, contudo, onde a implementagdo sera certamente mais desafiante, uma vez que envolverdo um
planeamento mais complexo, a mobilizacdo de recursos consideraveis, e a coordenacdo de diferentes partes
interessadas. Nesta perspetiva, pode-se pensar em estabelecer um programa de ag¢do orientado ndo
necessariamente pela relevancia de cada recomendagao para a agenda dos direitos e liberdades fundamentais,
mas pelo que pode ser um calendario razoavel para a sua execugdo. A partir daqui, é possivel analisar

recomendagdes distribuidas ao longo de trés fases de implementagado: curto, médio e longo prazo.

Outro angulo que pode ser seguido ao tentar estabelecer prioridades é a considera¢do do impacto de cada
recomendagdo para a implementagdo bem sucedida de uma politica nacional de desinstitucionalizagdo. A

transi¢ao de cuidados institucionais para arranjos de vida baseados na comunidade é um projeto que beneficiara
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pouco de uma visdo que a reduza ao encerramento dos lares. Envolve, na realidade, uma mudanca holistica na
forma como a sociedade encara as pessoas com deficiéncia. A transicao de uma instituicdo para um arranjo de
vida ndo institucional é muito mais complexa do que mudar o endereco postal. Envolve um projeto de vida, um
projeto em que as préprias instituicdes terdo um papel a desempenhar, quer na sua prepara¢do, quer na sua
execugdo. Ao longo do relatdrio foram sendo registadas observagGes sobre as diferentes recomendagdes na sua
capacidade de induzir mudancas conducentes a oportunidades de desinstitucionalizagdo, tornando-se claro que
algumas seriam mais criticas do que outras nesse esforco. Ao estabelecer prioridades, também se pode olhar

para as recomendagdes na perspetiva do seu potencial de apoio a desinstitucionalizagdo.

Estabelecimento de prioridades tendo em conta o calendario de implementagdo

As recomendagdes que exigem acdes que podem ser implementadas rapidamente sdo tipicamente aquelas que
envolvem adaptacdes e ajustamentos na forma como as operacGes diarias sdo geridas nas instalagdes dos lares
residenciais e que dizem respeito, principalmente, a aspetos do desempenho do pessoal e da sua interacdo com
os residentes, bem como a regras e procedimentos sobre aspetos especificos da vida quotidiana. Estas sdo
mudangas que podem ser Uteis ndo sé devido aos seus impactos especificos, mas também para desencadear
mudangas menores na preparacdo para abordagens mais ambiciosas. Todas elas sdo viaveis num periodo
relativamente curto, ndo superior a 6 meses, e podem ser todas realizadas pelo prestador de servigos sem

grande necessidade de intervencdo de terceiros.

Entre as recomendagdes que podem ser seguidas a curto prazo e que podem ser facilmente implementadas, a

autora inclui:

e AlteracGes em aspetos da vida quotidiana dos residentes - as instituicGes podem introduzir alguma
flexibilidade na forma como os horarios e atividades rotineiras sdo estabelecidos, acomodando as
preferéncias dos residentes, nomeadamente em termos de horas de despertar e dormir, refei¢Ges,
banhos. Esta flexibilidade pode também ser alargada aos visitantes, tanto em termos de horarios de
visita, como em termos do seu acesso as instalacGes e da sua participagdo em aspetos da vida
quotidiana dos residentes.

e Fazer face a baixa motivacdo, baixa satisfacdo e tensdo entre o pessoal, com particular atengdo as
auxiliares de agdo direta - aspetos que podem ser imediatamente melhorados incluem horarios e
turnos, e divisdo de tarefas entre as trabalhadoras, no sentido de uma distribuicdo mais equitativa do
trabalho e abordando tanto quanto possivel o equilibrio familiar e laboral. Ao rever os horarios e a
divisdo de tarefas, as instituicGes devem abordar a necessidade de ter sempre um numero suficiente
de trabalhadores no local para diminuir os riscos para os residentes, especialmente durante a noite e
nos periodos do dia em que se verificam picos de atividade. As relagbes entre o pessoal com
responsabilidades de coordenacao e os prestadores de cuidados devem ser melhoradas, especialmente
no que diz respeito ao trabalho em colaborac¢do e ao reconhecimento do valor do trabalho assegurado
pelo pessoal operacional. A designacdo de assistentes especificos, para se envolverem mais
estreitamente no acompanhamento do progresso dos residentes em fungao dos PI, pode ser uma forma
interessante de desencadear a colaboragdo, reforcando ao mesmo tempo os niveis de envolvimento (e
mesmo de motivagdo) dos prestadores de cuidados em relagdo aos projetos de vida individuais dos
residentes. As instituicdes devem também fazer uma rapida avaliagdo das competéncias técnicas do
seu staff e fornecer formagao especifica a qualquer prestador de cuidados que ndo tenha formagdo em
quaisquer aspetos técnicos especificos da prestagdo de cuidados.

e  Facilitar o acesso aos meios de informagdo e comunicagdo - as instituicdes que ndo tém sinal de Internet
devem instalar o servigo e facilitar o acesso por parte dos residentes. Isto ndo so facilitara o acesso a
informag¢do, como também garantird o acesso a um importante canal de comunicag¢do e interagdo com
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outras pessoas. Isto pode ser complementado com a disponibilidade de jornais e revistas em areas
comuns, que o pessoal pode utilizar para sensibilizar para aspetos da vida social e politica no pais e na
regido, e como parte de uma abordagem de participacao e envolvimento na comunidade.

e Envolver os residentes em atividades da vida diaria e na gestdo de aspetos da sua prdpria vida - sempre
que possivel e adequado, as instituicGes devem envolver os residentes em atividades da vida diaria na
residéncia, incluindo tarefas domésticas, como parte da formacdo para a autonomia, em vez de a
confinar ao CAO. Os residentes devem também ser estimulados a serem mais proactivos em relagdo a
sua saude e a procura de um estilo de vida saudavel. As instituigdes também podem trabalhar sobre os
direitos e a consciéncia dos direitos com os residentes e as suas familias.

Estas intervengOes que podem ser rapidamente implementadas e sdo suscetiveis de gerar reagdes positivas
entre os intervenientes internos (pessoal e residentes), ajudardo a preparar o caminho para mudangas mais
ambiciosas, que exigirdo algum planeamento e a conjugagdo de recursos e que sé serdo viadveis a médio prazo.
Neste grupo, a autora incluiria trés dominios de agdo principais, com um cronograma de execuc¢do que variaria

entre 1 e 3 anos:

e Elaboragdo e implementagdo de programas setoriais de formacao dirigidos ao pessoal que trabalha em
ambientes de cuidados institucionais - embora muito necessaria, a formacdo do pessoal, a todos os
niveis, precisa de ser cuidadosamente planeada, incluindo a preparacdo de materiais de formacao, se
se pretende gerar iniciativas que tenham impactos duradouros. E pouco provavel que as instituicdes
por si s6 o consigam fazer e a coordenacdo a nivel setorial seria uma abordagem inteligente. Havera
financiamento disponivel para patrocinar programas de formacdo ao abrigo da Estratégia Nacional para
a Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia, e os representantes setoriais, assim como as ONGs que
representam os direitos e interesses das pessoas com deficiéncia, podem assumir um papel de lideranga
na negociagdo com as autoridades nacionais. Devem tentar assegurar, antecipadamente, parcerias com
a academia e aplicar, tanto quanto possivel, formatos de formagdo inovadores, centrados em
abordagens interativas.

e Integracdo dos lares residenciais na comunidade e facilitacdo do acesso e inclusdo dos residentes em
todos os aspetos da vida comunitdria - as autoridades locais em articulagdo, quando necessario e
adequado, com agéncias nacionais, devem assegurar condi¢gdes adequadas de circulagdo nos arredores
das instalagdes dos lares residenciais e devem expandir as vias de transporte publico para as incluir. As
autoridades nacionais devem patrocinar campanhas de sensibilizagao sobre os residentes em contextos
de cuidados institucionais como cidaddos e membros ativos das respetivas comunidades. As
autoridades locais também tém um papel a desempenhar neste contexto e devem criar oportunidades
para uma presenca facilitada de pessoas com deficiéncia em todos os espacos e eventos da
comunidade.

e Investir em redes e troca de experiéncias - as instituigdes funcionam muitas vezes sem saber muito
umas das outras e as oportunidades de troca de experiéncias, mesmo entre setores, sdo raras. Deve
ser fomentada uma colaboragdo mais estreita entre instituicGes, mas particularmente entre
instituicdes prestadoras de servicos e ONGs de defesa e representa¢do de pessoas com deficiéncia. Os
organismos setoriais podem ser uma forga lider a este respeito, bem como as autoridades nacionais,
trazendo as partes a mesma mesa e analisando, em conjunto, oportunidades de trabalho colaborativo
na promogao e salvaguarda dos direitos e liberdades fundamentais daqueles que vivem em lares.

Finalmente, existe todo um grupo de recomendac¢Ges que apontam para mudancas mais sistémicas e que
provavelmente levardo mais tempo a ser implementadas. Nao sé exigirdo mais em termos de recursos,
planeamento e coordenagdo, como serdo especialmente exigentes em termos de vontade politica e resiliéncia,
uma vez que sdo as que mais provavelmente enfrentardo a resisténcia de um vasto leque de atores sociais e as
gue exigirdo um plano de agdo mais prolongado e consistente. Estas mudancgas sistémicas so sao vidveis a longo

prazo, muito provavelmente coincidindo com um ciclo de governagdo nacional (talvez dois). Exigirdo uma
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orientacdo nacional e uma atribuicdo consistente de financiamento. Nesta frente, o desafio prende-se

sobretudo com a

e Implementacdo de um sistema de regulacdo dos cuidados institucionais centrado na avaliacdo da
qualidade, transparéncia, protecao dos direitos e participacdo social das pessoas com deficiéncia -
trata-se, em ultima analise, de redesenhar alguns dos principios fundamentais que tém guiado o setor
dos cuidados sociais durante décadas. As autoridades nacionais tém o papel principal neste processo e
devem assegurar o mais amplo apoio a este esforgo. As mudangas incrementais que envolvem todos e
que sdo inspiradas por abordagens da base para o topo sdo sempre preferiveis. As mudangas por
decreto, contudo, também tém o seu lugar e os servigos para pessoas com deficiéncia, em Portugal,
tém experimentado algumas ao longo dos anos com resultados bastante positivos que superaram as
resisténcias iniciais.

Estabelecer prioridades considerando o potencial de apoio a desinstitucionalizagdo

A énfase nas politicas que visam a desinstitucionaliza¢do, algo abracado como um principio critico nas
orientagOes politicas europeias no que diz respeito ao lugar das pessoas com deficiéncia na sociedade, ndo pode
ser feito dispensando o setor dos cuidados institucionais como se nada tivesse a ver com o mesmo. Pelo
contrario, e na opinido da autora, a desinstitucionalizacdo comeca, antes de mais, na instituicdo. A
desinstitucionalizacdo ndo consiste simplesmente em mudar o endereco onde a pessoa vive. E certamente ndo
se trata apenas de encerrar instituicdes, como se a transi¢do para uma vida comunitdria fosse algo que os
individuos pudessem fazer da noite para o dia. E importante ter em mente que para muitos dos que vivem em
lares residenciais, a instituicdo tem sido o local de residéncia que conhecem ha décadas (alguns residentes nas
instituicdes visitadas viviam |4 desde a adolescéncia, alguns hd mais de duas ou trés décadas). As mudangas tém
de comegar ainda durante a residéncia no lar, nomeadamente porque os individuos precisam de se preparar
para um novo projeto de vida, ativando ou reativando aptidGes e competéncias que serdo fundamentais para
uma transicao bem sucedida. As experiéncias de projetos de desinstitucionalizacdo em varios paises ja deram
provas suficientes de que, se o processo de desinstitucionalizagdo em si ndo for devidamente apoiado, os
individuos podem acabar por ser langados para uma situagdo de exclusdo social que serd, se ndo pior, pelo
menos tdo ma como viver numa instituicdo, na perspetiva da salvaguarda dos seus direitos e liberdades

fundamentais.

Ao longo da apresentacdo de recomendacGes, a autora tentou chamar a atencdo do leitor para as implicagOes
de algumas em termos do seu potencial para apoiar, com sucesso, a desinstitucionalizagdo. De uma forma

resumida e mais sistematica, essas recomendagdes sdo as seguintes:

e Formacdo de pessoal, a todos os niveis, sobre modelos de apoio centrados na pessoa e baseados em
direitos, com énfase na promoc¢do da autonomia. Rela¢Oes de cuidados sdo as que se encontram
tipicamente dentro dos contextos institucionais, o que tende a ter efeitos do lado dos residentes em
termos da consolidacdo de um papel social que as pessoas com deficiéncia aprenderdo a desempenhar
por si préprias quanto mais tempo se mantiverem institucionalizadas. Se a desinstitucionalizacdo
representa uma grande mudanc¢a de paradigma para a sociedade como um todo, representa
certamente uma grande mudanga para todos aqueles que viveram toda a sua vida adulta dentro de
uma instituicdo. A formacdo do pessoal é fundamental para permitir que tanto o pessoal como os
residentes passem de uma relacdo de cuidados para uma relacdo de apoio, capacitando os residentes
para serem mais responsaveis pelas suas vidas, abrindo o caminho para uma transicdo bem sucedida
da instituicdo para a comunidade. Além disso, isto ajudara a construir as competéncias que serao
necessarias em termos dos profissionais que terdo de estar envolvidos em servigos baseados na
comunidade. Embora tendamos a pensar na desinstitucionalizagdo pensando principalmente nas
pessoas com deficiéncia, esta também pode ser colocada na perspetiva dos trabalhadores. Também se

87



fard a transicdo para novos tipos de empregos a medida que o setor dos cuidados institucionais diminui
e a formacdo é uma boa abordagem para ajudar nessa transicdo da forga de trabalho.

Facilitar a participagdo na comunidade enquanto ainda na instituicdo é outra area onde varias das
recomendag¢des podem ser agrupadas. Isto tem a ver com a ligagdo social que serd critica para um
projeto de vida que ndo envolve o ambiente de cuidados institucionais: acessibilidade, acesso a
informacdo, acesso a Internet, disponibilidade de dispositivos de assisténcia, acesso a instancias de
representagdo. Todos estes sdo aspetos fundamentais na preparagdo para uma inclusdo mais completa
na comunidade de pessoas com deficiéncia atualmente residentes em instituices, e precisam de ser ja
trabalhados, enquanto os individuos residem na instituicdo, num ambiente apoiado, de modo que as
hipdteses de transicdo bem sucedida aumentem.

Organizacao de atividades para capacitar os residentes dos lares residenciais, ativando competéncias e
capacidades que as culturas institucionais tendem a enfraquecer. O apoio a projetos que podem ser
desenvolvidos por ONGs que representam pessoas com deficiéncia, agentes de defesa e outras
organizagGes da sociedade civil, oferece um potencial muito elevado na preparagdo para modelos de
vida mais auténomos. A desinstitucionalizagdo consiste no exercicio dos direitos e o exercicio dos
direitos comecga com a sensibilizagdo para os proprios direitos e a capacitacdo dos individuos, com
conhecimentos, informacdo, instrumentos e recursos para serem agentes ativos na salvaguarda dos
seus direitos.

Adaptar os quadros regulamentares nacionais para incluir nos planos individuais de desenvolvimento
dos residentes aspetos relacionados com a desinstitucionalizagdo, com um caracter obrigatério. Isto
enviaria um sinal claro a todos os interessados de que a institucionalizagdo nao deve ser considerada
como um plano de vida, e seria um passo em frente fundamental para aproximar, tanto o pessoal
técnico com responsabilidades de coordenagdo a trabalhar no sector, como os funcionarios publicos
responsaveis por tarefas de regulagdo, a uma cultura de direitos.

Integracdo dos aspetos dos cuidados de salde na prestagdo de servicos, nomeadamente no que diz
respeito aos cuidados de saude mental. A coexisténcia de deficiéncias e doengas mentais é demasiado
frequente entre os residentes em ambientes de cuidados institucionais. O acesso a cuidados de saude
adequados é fundamental para consolidar projetos de desinstitucionalizagdo para esses residentes.

Promover o envolvimento na formacdo de competéncias entre os residentes com vista a integragdo no
mercado de trabalho regular ou em emprego protegido. Este é um aspeto crucial da vida na
comunidade (a capacidade de gerar o proprio rendimento) e pode muito bem ser o passo crucial para
gue muitos residentes que vivem atualmente em instituicdes possam de facto transitar para arranjos
de vida baseados na comunidade. Com a mudanga dos CAOs para CACls é muito importante garantir
que aqueles que vivem em instituigdes ndo serdo deixados de fora e que os critérios de elegibilidade
ndo prejudicardo as suas justas hipdteses de prosseguirem o ensino e a formagao de competéncias para
integrarem alguma forma de trabalho remunerado.

Um elemento essencial para viver de forma independente e ser incluido na comunidade é que todas as pessoas

com deficiéncia tenham o apoio de que necessitam para realizar as atividades diarias e participar na sociedade,

com base nas suas escolhas e projetos de vida. O apoio deve ser individualizado, personalizado e oferecido

através de uma variedade de op¢des. Esse apoio engloba uma vasta gama de servigos de assisténcia formal, bem

como redes informais baseadas na comunidade.
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O panorama portugués esta ainda muito enviesado para os cuidados institucionais (e familiares) e bastante
subdesenvolvido no que respeita a formas alternativas de apoio que promovem e facilitam a vida independente
na comunidade. Tal como estd atualmente o panorama nacional, ha fortes razdes para acreditar que a
capacidade existente é insuficiente para dar resposta as necessidades das pessoas que vivem na comunidade. A
desinstitucionalizagdao das pessoas que vivem atualmente em lares residenciais agravara ainda mais a pressdo
sobre as estruturas de base comunitdria, sendo pouco provavel que seja bem sucedida se ndo houver uma
expansdo significativa dessas estruturas. Atualmente, todos os sinais apontam para uma vontade politica de
investir na rede de apoio de base comunitdria, mas esta parece coexistir com uma vontade de garantir um
investimento continuo na expansdo dos cuidados institucionais. Se essa continuar a ser a opg¢do politica

dominante, entdo todos, ou larga parte dos conteudos e recomendacges incluidos neste relatério sdo inviadveis.

Se e quando a desinstitucionalizagdo for totalmente adotada como um caminho politico em Portugal, entao as
questdoes de como deve ser implementada e alcangada ganhardo relevancia. A desinstitucionalizagdo é um
dominio desafiante que exige articulacdo, coordenacao e resiliéncia (bem como financiamento adequado) de
uma miriade de atores sociais que precisam de ser envolvidos e investidos na garantia de tudo o que é necessario
para que uma pessoa com deficiéncia possa fazer uma transi¢cdo bem sucedida da vida institucional para uma
vida auténoma na comunidade. Parte dos esforcos que precisam de ser postos em pratica diz respeito as
préprias instituicGes e ao papel que devem desempenhar para ajudar os residentes a prepararem-se para a vida
na comunidade. Neste relatdrio, a autora salientou aspetos dos atuais modos de funcionamento dos lares
residenciais portugueses que precisam de ser alterados e melhorados para que essas instituicdes possam ser
envolvidas como atores ativos na implementacdo dos esforcos de desinstitucionalizacdo. Embora se concorde
que o financiamento das instituicdes com o objetivo de perpetuar os cuidados institucionais nao é aceitavel,
pode ser necessario algum financiamento para criar as condi¢Ges, ao nivel das instituicdes, para facilitar e
aumentar as hipoteses de sucesso da desinstitucionalizagdo. As recomendacgdes apresentadas pela autora sdo
delineadas sob esta logica e devem ser lidas como parte dos esforgos globais para fazer avangar a agenda da

desinstitucionalizagdo em Portugal.
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CONTACTAR A UE

Pessoalmente

Em toda a Unido Europeia ha centenas de centros de informagao Europe Direct. Pode encontrar o endereco do
centro mais préximo em: https://europa.eu/european-union/contact_pt.

Telefone ou correio eletrénico

Europe Direct é um servigo que responde a perguntas sobre a Unido Europeia. Pode contactar este servigo:

— pelo telefone gratuito: 00 800 6 7 8 9 10 11 (alguns operadores podem cobrar estas chamadas),

— pelo telefone fixo: +32 22999696, ou

— por correio eletrénico, na pagina: https://europa.eu/european-union/contact_pt.

ENCONTRAR INFORMAGOES SOBRE A UE

Em linha

Estdo disponiveis informagdes sobre a Unido Europeia em todas as linguas oficiais no sitio Europa:
https://europa.eu/european-union/index_pt.

Publicagbes da UE

As publicagGes da UE, quer gratuitas quer pagas, podem ser descarregadas ou encomendadas no seguinte
endereco: https://op.europa.eu/pt/publications. Pode obter exemplares miultiplos de publica¢des gratuitas
contactando o servigo Europe Direct ou um centro de informacao local (ver https://europa.eu/european-
union/contact_pt).

Legislacdo da UE e documentos conexos

Para ter acesso a informacao juridica da UE, incluindo toda a legislagdo da UE desde 1951 em todas as versdes
linguisticas oficiais, visite o sitio EUR-Lex em: https://eur-lex.europa.eu.

Dados abertos da UE

O Portal de Dados Abertos da Unido Europeia (https://data.europa.eu/euodp/pt) disponibiliza o acesso a
conjuntos de dados da UE. Os dados podem ser utilizados e reutilizados gratuitamente para fins comerciais e ndo
comerciais.
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