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O Myth Buster - Demolidor de Mitos sobre a Vida Independente - aborda
alguns dos equivocos mais comuns acerca de pessoas com deficiéncia, Vida in-
dependente e assisténcia pessoal. Foram selecionados pela nossa equipa e
pelos nossos socios, com base em experiéncias que viveram, e foram inspira-
dos pelo nosso trabalho com ao decisores e as politicas a nivel europeu, nacio-
nal e local.

A Rede Europeia para a Vida Independente/ European Network on Indepen-
dent Living (ENIL) decidiu publicar este Demolidor de Mitos para criar con-
sciéncia sobre a Vida Independente e mostrar como esta se pode tornar reali-
dade para todas as pessoas com deficiéncia. Nomeadamente, a ENIL queria
abordar os varios mitos e equivocos em torno da Vida Independente por causa
dos quais aquilo que por vezes é referido como “vida independente” é, no en-
tanto, ainda assim, uma forma de institucionalizacdo. A ENIL espera que esta
publicagdo contribua para uma melhor compreensao do direito a viver na co-
munidade de forma independente, como exposto no Artigo 19° da Convencao
das Nacoes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Esta publicacdo é dirigida a todos os que queiram aprender mais sobre o mov-
imento pela Vida Independente.

A Rede Europeia para a Vida Independente (ou European Network on Inde-
pendent Living, ENIL, em inglés), é uma rede a nivel Europeu de pessoas com
deficiéncia. Representa um forum destinado a todas as pessoas com deficién-
cia, organizag¢des de Vida Independente e os seus aliados sem deficiéncia nas
questdes da Vida Independente. A ENIL coordena o trabalho da Coligacdo Eu-
ropeia para a Vida em Comunidade / European Coalition for Community Living
(ECCL) e é membro do Férum Europeu para a Deficiéncia e do Grupo Europeu
de Peritos para a Transicao de Cuidados Institucionais para Cuidados da Comu-
nidade. A ENIL tem estatuto de participante junto do Conselho Europeu e esta
representada no painel de Consultores da Plataforma dos Direitos Fundamen-
tais da Agéncia da Unido Europeia para os Direitos Fundamentais.




-~ Fiquei em diferentes sitios, alugando casas, apar--
tamentos e quartos de amigos por curtos espacos
de tempo ou, pior ainda, ocupando as salas de
estar ou sétdos de familiares enquanto procurava
desesperadamente alojamento. A minha incapaci-
dade fisica piorou e tinha dores constantes devido
as escadas dos sitios onde fiquei. Acabei por
passar muito tempo na cama a esconder-me das
pessoas com que ficava, ou a chorar, sentindo-me ’,
impotente e incapaz de agir

Ll

" Recebi agora apoio de familiares para me darem
alojamento numa casa partilhada. Partilhar limita
a minha possibilidade de me candidatar e receber
apoio para o aluguer, pois as entidades que for-
necem este apoio nao contribuem para as pes-
soas com companheiros de casa que ndo sejam
ou familia ou parceiros de casal, devido a aval-
iacoes de risco. Por isso, apenas posso aceder
aos servicos de saude mental gerais, o que me
deixou incapaz de trabalhar, preso no meu
quarto, com a saude fisica e mental afetada.
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M’to TER UMA VIDA INDEPENDENTE E O

MESMO QUE SER AUTO-SUFICIENTE

FACTO

NINGUEM E AUTO-SUFICIENTE.
Quer carreguemos ou hao o
rotulo de ter uma deficiéncia,
todos precisamos do apoio de
outros em diferentes alturas da
nossa vida.

“A INDEPENDENCIA NAO ESTA LIGADA a capacidade fisica ou
intelectual de cuidar de si proprio sem assisténcia; a independéncia
é criada ao ter assisténcia quando e onde se precisa.”!

Vida independente significa todas as pessoas com deficiéncia terem
o mesmo poder de escolha, controlo e liberdade que qualquer
outro cidadao - em casa, no trabalho e como membros da comuni-
dade. Isto nao quer necessariamente dizer que sejam as pessoas
com deficiéncia a “fazer tudo sozinhos”, mas sim que qualquer as-
sisténcia pratica que necessitem devera ter como base as suas
proprias escolhas e ambicoes.

Na realidade, ninguém é auto-suficiente - todos necessitamos e re-
cebemos algum tipo de apoio nas nossas vidas. Se, por exemplo,
temos de tomar uma decisao, poderemos discuti-la com um famil-
iar ou amigo. Esta decisao pode ser tao importante como contem-
plar uma mudanca de carreira, ou tao insignificante como escolher
0 que comer para o jantar. Em diferentes alturas da nossa vida, po-
demos precisar de ajuda para tomar conta dos nossos filhos, de
apoio emocional devido a um falecimento, assisténcia por doenca
ou suporte financeiro se perdermos o emprego. As pessoas com
deficiéncia nao sao diferentes. Ironicamente, as pessoas com defi-
ciéncia é muitas vezes exigido que provem ser totalmente auto-su-
ficientes sem lhes ser dada a mesma liberdade que outros veem
como um dado adquirido.

1. Brisenden, S. (1989). ‘A Charter for Personal Care’ in Progress, 16, Disablement Income Group
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A vida independente nao é para .
todos AO LONGO DA HISTORI_A, diferentes grupos de pessoas tém tido de

. lutar para verem os seus direitos humanos serem respeitados - minorias raciais e
As instituicoes serao sempre étnicas, o movimento das mulheres e a comunidade LGBT so apenas alguns ex-
necessarias. emplos. As pessoas com deficiéncia ainda lutam pelo seu direito a ter uma vida in-
dependente na comunidade, em vez de serem segregadas e isoladas.

Muitas pessoas com deficiéncia véem as suas oportunidades restringidas pelas
Deficiente idgia_s preconc_ebidals de outras pessoas. E_stas.ideias, assim como a a_bordagem
Moderado médica que ainda é comum entre profissionais, prestadores de servicos e por
vezes organizagoes dedicadas a deficiéncia, contribuem provavelmente muito
mais para a restricao de escolhas e de oportunidades do que qualquer caracteristi-
ca do individuo. Isto é particularmente verdade para as pessoas com limitacoes in-
telectuais ou com necessidades de saude mental mais complexas. A verdadeira
explicacao para a aparente necessidade de instituicdes ndo é o facto de algumas
pessoas serem “demasiado deficientes” para viverem na comunidade, mas o facto
da sociedade nao estar suficientemente preparada ou tolerante para aceitar, aco-
modar e celebrar competéncias variaveis e singulares.

Muito
Deficiente

Assume-se muitas vezes que todos os que tenham o mesmo diagnostico tém as
mesmas nhecessidades. Utilizando esta logica, juntar e colocar pessoas com defi-
ESCOLHAS ciéncia num mesmo espaco, tal como uma instituicdo, seria tanto econdémica
como socialmente sensato. No entanto, verdadeiramente, ndo o é. As pessoas
com deficiéncia tém diferentes necessidades, interesses, talentos e esperancas
para o seu futuro, tal como as pessoas sem deficiéncia.

Muitas vezes, no processo de desinstitucionalizacdo, algumas pessoas nao
querem abandonar a instituicdo. Este facto pode ser usado como justificacao para
; 010 DADO O APOIO NECESSARIO continuar a colocar e “apoiar” pessoas em institgigf)es. No_entanto, de moc!o sem-
A L elhante ao de reclusos de longa duracao em prisdes, muitas vezes os residentes
TODOS PODEM VIVER EM em instituicdes receiam deixar a instituicdo por nao conhecerem mais nada, e nao

COMUNIDADE. como um sinal de n_io_ estarem preparados. O2 Movimento Vi’cla Inc_lepender?te

advoga o uso de apoio interpares (peer support?). quando alguém deixa uma in-

stituicdo para ir viver na comunidade. Entre outras ajudas, os pares apoiantes

podem, por exemplo, ajudar individuos que se mudam para a comunidade a ter
mais confianca, obter o apoio certo ou comecar a construir a sua rede social.

2. ‘Apoio Interpares’ é o termo usado para descrever a ajuda e apoio que pessoas com experiéncias de
vida podem dar a outra pessoa que esetja numa situacao semelhante, como aquelas que viviam numa in-
stituicdo. Este apoio pode ser social, emocional ou prético (ou todos estes).




) , o
M‘to Vida independente significa nao ter

contacto com servigos de apoio.

__ SR

Vida Independente K

F AeIO A Vida independente nao é possivel
sem apoio.

UM EQUIVOCO COMUM sobre avida independente é que uma pessoa
com deficiéncia deve ser capaz de viver e fazer tudo sozinha, sem apoio de
outros. Assim, pessoas com maiores necessidades de apoio sdo muitas vezes
consideradas “demasiado deficientes” para viver de forma independente. No
entanto, o que vida independente realmente quer dizer é que o apoio que
alguém recebe deve ter como base os seus desejos, necessidades e escolhas de
estilo de vida. As pessoas com deficiéncia nao deveriam ter de encaixar as suas
vidas nos servicos de apoio disponiveis; os servicos é que devem ter flexibili-
dade para responder as exigéncias de cada um.

Num quadro de cuidados residenciais, receber “apoio” habitualmente significa
ter ajuda para os cuidados basicos, como cuidados de higiene, alimentacao e
trabalhos domésticos, com pouco tempo (ou nenhum) dedicado a reabilitacao
e a atividades ludicas. A colocacdo no ambito de cuidados residenciais é muitas
vezes motivada pela necessidade de poupar, com um namero limitado de fun-
cionarios a “dar apoio” um grande nimero de residentes. O regime de vida in-
dependente, por outro lado, deve ter em conta todos os aspetos da vida de uma
pessoa, incluindo emprego, educacao e integracdao na comunidade. Os apoios
para a vida independente nao sdo apenas para as necessidades basicas da
pessoa com deficiéncia, mas também para ajudar no acesso a informacao qual-
ificada, servicos de aconselhamento e juridicos, tais como aqueles fornecidos
por organizacdes para pessoas com deficiéncia. Deste modo, o apoio ndo é
algo que se faz para a pessoa mas sim com a pessoa.

Em situacbes de vida independente, é importante que o apoio fornecido seja
gerido e controlado pela pessoa com deficiéncia e nao ditado pelos servicos de
apoio. Concretamente, a pessoa com deficiéncia deve poder decidir quem sera
0 seu assistente pessoal, qual o apoio que darao, onde e quando. A monitor-
izacdo destas questdes é importante especialmente para as pessoas com eleva-
das necessidades de apoio, para assegurar, se necessario através dum patrono
ou representante que advogue em seu favor, que tenham controlo sobre o seu
apoio e nao o contrario.

Ligada ao equivoco acima falado esta a ideia de que a desinstitucionalizacao
implica encerrar instituicdes sem desenvolver quaisquer servicos de apoio na
comunidade. Conforme explicado, uma vez na comunidade, nao se pode espe-
rar que as pessoas com deficiéncia sejam auto-suficientes. Em paises onde a
desinstitucionalizacdo nao foi planeada corretamente, muitas pessoas com
deficiéncia ficaram sem abrigo e em piores condi¢des do que na instituicao,
porque poucos ou nenhuns servicos de apoio foram postos em pratica. Por
estas razoes, a desinstitucionalizacdo deve ser encarada como o desenvolvi-
mento dos servicos especializados e principais adequados e que facilitardao a
vida independente, em paralelo com o encerramento de instituicdes.
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E GERALMENTE SUGERIDO pelos proponentes de cuidados institucionalizados

.. _ . que as pessoas com deficiéncia estdo em risco de ficarem isoladas e solitarias se viverem de
As pessoas com deficiéncia ficarao isoladas e forma independente na comunidade. Defendem que as pessoas com deficiéncia serdao mais
solitarias se viverem independentemente. felizes num ambiente residencial, pois estardo com os seus “amigos” (i.e. outras pessoas com

Vida ind Ay di fast d deficiéncia). Esta visao tanto é paternalista como incorreta. Na realidade, os ambientes resi-
Ida Independente quer dizer atastar-se da denciais sdo muitas vezes sindnimo de isolamento e segregacao, por varias razdes, expostas

sua familia e viver sozinho. de seguida.

Tipicamente, as pessoas que vivem em residéncias foram selecionadas para viverem juntas
por um grupo de profissionais. Foram colocadas na mesma casa ou em determinado edificio
devido ao tipo identificado ou a severidade da sua deficiéncia, em vez de por qualquer
preferéncia pessoal. Além disso, as opcOes residenciais tendem a ser distantes dos locais
onde vivem a familia e amigos da pessoa, resultando na perda das redes de apoio naturais.
Alguns individuos sdo colocados em instituicdes ainda bebés ou criancas, o que quer dizer
que nunca tiveram a oportunidade de desenvolver lacos com os seus pais e familia.

Existem outros fatores que explicam por que razdo os ambientes residenciais tém no geral o
efeito dos residentes serem segregados e isolados. As pessoas em cuidados residenciais, por
exemplo, muitas vezes nao sao autorizadas a decidir por si préprias o que querem fazer diari-
amente. Os seus dias sdo organizados por outros, e sdo exageradamente protegidos. Em vez
de serem incentivados a usar os servicos gerais da comunidade, todos os servicos sdo presta-
dos no local onde habitam (recebem a visita dum médico, dentista ou cabeleireiro, por exem-
plo).

Pessoas com deficiéncia que vivem em contexto residencial também estdo sujeitas a barreiras
quanto a transportes, pois muitas vezes ndo sao apoiadas no uso de transportes publicos. Em
vez disso, sdo transportadas em “autocarros especiais” ligados a unidade residencial ou ao
centro de dia. Em alternativa, com o apoio adequado, uma pessoa com deficiéncia que viva in-
dependente na comunidade, pode ter acesso a servicos locais, tais como opc¢des ludicas da
comunidade, servicos médicos ou de transportes, oportunidades educacionais, etc. Claro que
é importante que esses servicos sejam acessiveis as pessoas com deficiéncia que vivem na co-
munidade.

Por outro lado, a vida independente tem em consideracdo a rede mais ampla que ja existe na
vida de uma pessoa. Permite a cada individuo escolher onde e com quem gostaria de viver.
» Podera ser em casa com a sua familia, numa casa ou apartamento partilhado com amigos, ou
VIDA INDEPENDENTE NAO SIGNIFICA na sua propria casa. E importante lembrar que, se alguém escolhe viver com a sua familia, tal
QUE SE TENHA DE VIVER SOZINHO, MAS nao quer dizer que deva ser obrigado a depender dos cuidados informais prestados pelos

seus familiares. Enquanto os cuidados residenciais apenas ddo apoio em conjunto com aloja-
IMPLICA QUE EXISTA O PODER DE mento, a vida independente compreende a importancia de separar o apoio das op¢oes de alo-

ESCOLHA SOBRE ONDE E COM QUEM SE Jamento. A o
QUER VIVER. E relgvante considerar que se as criancas tém possibilidade de crescer em-far_n_llla é mais
provavel que venham a desenvolver relacdes fortes e duradouras, o que significa que ao
crescerem terdo boas redes de apoio e mais facilidade em se integrarem na sociedade.
Em vez de forcar as pessoas com deficiéncia ao isolamento, a vida independente quer dar-lhes
as mesmas opcoes e liberdades que sdo dadas aos individuos sem deficiéncia. Isto envolve
apoiar e desenvolver as interacdes entre a pessoa com deficiéncia e a sua familia e amigos.
Quando lhes é dado apoio individualizado, as pessoas com deficiéncia tém, além de mais con-
trolo e opgdes sobre a sua vida, a capacidade de participar ativamente e contribuir para a sua
comunidade local.




Ha demasiados riscos associados a vida inde-
pendente, portanto as pessoas com deficiéncia
serao “mais bem tratadas” em instituicoes. Me-
didas para uma vida independente, como or¢a-
mentos pessoais, sdo demasiado arriscadas
para pessoas com deficiéncia, podendo levar a
fraude, abandono ou abuso.

Lar Pér-do-sol
para cegos

Nés  protege-
mo-lo

F AETO E MUITO MAIS PERIGOSO VIVER NUMA
INSTITUIGAO DO QUE NA

COMUNIDADE.

HISTORICAMENTE, AS PESSOAS COM DEFICIENCIA

tém sido vistas como dependentes e necessitando de “cuidados” e nao
como individuos com necessidades e aspiracoes diversas, tal como
qualquer outro cidaddo. Assim, os modelos tradicionais de prestacdo de
servicos, tais como casas de gestao partilhada ou apartamentos com as-
sisténcia, concentram-se sobretudo nas incapacidades, deficiéncias e/ou
riscos, e ao fazé-lo criam e perpetuam a dependéncia. Estes modelos tradi-
cionais de servicos sao muitas vezes excessivamente regulamentados e
profissionalizados e espera-se que as pessoas com deficiéncia se encaixem
nos servicos, em vez dos servicos terem capacidade de resposta as necessi-
dades e anseios de cada pessoa.

Ironicamente, estudos tém demonstrado que uma instituicio é um local
bem mais perigoso onde viver do que a comunidade. Existem muitos riscos
associados aos cuidados institucionais, tais como abandono, abuso fisico e
sexual, tratamento e medicacdo forcada, trabalhos forcados, etc. Os moti-
vos subjacentes incluem falta de pessoal, sobrelotacdo, decisdes tomadas
pelo pessoal sem conhecimento ou contribuicdo significativa dos resi-
dentes, falta de transparéncia sobre a distribuicdo e uso de fundos, e o pat-
ente isolamento das instituicdes. Por contraste, programas de vida inde-
pendente, tais como orcamentos pessoais, permitem as pessoas controlar
o tipo e nivel de apoio que recebem. Os processos envolvidos sido mais
transparentes e os fundos acompanham o individuo. Sdo associados as
suas necessidades especificas, incluindo as suas escolhas de tipo de vida,
e nao ligados inflexivelmente a um grupo de pessoas, ou, pior ainda, a um
determinado edificio.

No entanto, apesar de esta situacdo estar amplamente reconhecida a nivel
Europeu e internacional, algumas pessoas com deficiéncia ainda sao forca-
das contra a sua vontade a mudarem-se para situacoes de cuidados resi-
denciais. Talvez tal ocorra porque na zona onde residem os programas de
vida independente sejam inadequados ou ndo existentes e 0s recursos es-
tejam destinados a financiar as instituicoes existentes.

O Movimento Vida Independente manifesta-se firmemente contra o afasta-
mento forcado das pessoas com deficiéncia das suas redes de apoio natu-
rais, como amigos e familia, para viverem em cuidados residenciais devido
a falta de apoios individualizados adequados. Pelo contrario, o0 Movimento
Vida Independente promove modelos criativos de servicos e apoios que
permitam as pessoas com deficiéncia, se assim o desejarem, participar nas
suas comunidades locais, ter as suas proprias familias e serem economica-
mente ativas e independentes.
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A Vida Independente pode ser alcancada
através da construcao casas de habitacao
partilhada e centros de dia para as pes-
soas com deficiéncia.

| ([ @& @

 Centro Dia Pér do Sol

> %)

Pér-do_sol Transporte
’

PESSOAS COM DEFICIENCIA SAO

F AeTO MUITAS VEZES COLOCADAS EM CASAS
DE HABITACAO PARTILHADA E EM

CENTROS DE DIA DEVIDO A FALTA DE
DISPONIBILIDADE DE OUTROS APOIOS
E SERVICOS.

APESAR DE AS RESIDENCIAS PARTILHADAS

e centros de dia poderem ser uma grande ajuda para as suas familias na
auséncia de outras opcdes, residir numa destas significa que as pessoas
com deficiéncia muitas vezes passam os seus dias sobretudo com
outras pessoas com deficiéncia, sem liberdades basicas e fazendo ativi-
dades que podem ou nao apreciar (como desenho, ceramica ou jardina-
gem). As casas de gestdo partilhada e centros de dia reproduzem facil-

mente os cuidados institucionais, o que é causado pelos seguintes facto-

res: burocracias e rotinas rigidas seguidas pelo pessoal; atitude pater-
nalista de funcionarios; o elevado niimero de pessoas a apoiar, a falta de
apoio individualizado; a inexisténcia de oportunidade dos residentes
terem controlo sobre as suas proprias vidas; falta de liberdade e de tom-
adas de decisoes autbnomas; falta de atividades significativas; utilizacdo
excessiva de medicacao, etc..

Além disso, as casas de gestao partilhada e centros de dia perpetuam a
mentalidade “nés e eles” e a perspetiva de que as pessoas com deficién-
cia devem estar separadas do resto da sociedade. Ao viver em grupo e
fazer tudo como parte desse grupo, mantém-se muito viva a imagem
das pessoas com deficiéncia como “diferentes” e incapazes de funcionar
no ambiente geral da maioria da populacao.

Por esta razdo, a vida independente nao pode ser alcancada dentro de
estruturas de cuidados residenciais, tais como casas de gestao partilha-
da. Um principio importante ao desenvolver servicos para pessoas com
deficiéncia é a separacdo do alojamento do apoio. Se um individuo
quiser mudar-se para outro sitio, deve poder fazé-lo sem perder o apoio
que recebe.

Ou seja, as pessoas com deficiéncia devem ter acesso as mesmas
opcoes de alojamento que os outros cidadaos, incluindo aluguer priva-
do, alojamento social, casa propria, cooperativas de habitacdo, etc. As
pessoas com deficiéncia também devem poder aceder a servicos de
apoio personalizados e individualizados, como assisténcia pessoal, se e
quando necessarios. Estes servicos de apoio ndo devem ser apenas foca-
dos nas necessidades basicas (como higiene pessoal e alimentacdo) mas
também oferecer as pessoas com deficiéncia verdadeiras oportunidades
para se desenvolver e participar na vida familiar e da comunidade, tendo
acesso ao ensino na localidade, explorando oportunidades de emprego,
envolvendo-se nas atividades da comunidade, etc.




E MUITAS VEZES USADO O ARGUMENTO DE QUE, 1 7
embora a vida na comunidade seja sem divida melhor que os cuidados residen-
ciais, € demasiado caro providenciar apoio para uma vida independente a todos

Vida ||.1dependente para todos & os que dela necessitam. Existem uma série de problemas em relacdo a esta
demasiado cara. premissa.

Antes de mais nada, a Vida Independente é um direito humano e nao pode ser
negado por se considerar demasiado caro. Seguidamente, a afirmacao que a
vida independente é sempre mais cara que os cuidados residenciais € normal-
DEBATE mente feita sem qualquer prova ou analise.

PARLAMENTAR
SOBRE O$ CUSTOS Infelizmente, a estrutura do financiamento para os cuidados sociais e de salide
DA VIDA cria um incentivo financeiro para as autoridades locais usarem opcées de cuida-
INDEPENDENTE dos residenciais. As que, mesmo assim, oferecem opcées de vida independente,
; geralmente estabelecem um limite quanto ao apoio que uma pessoa podera re-
ceber. Os custos residenciais sao determinados por grupo, e normalmente é difi-
cil perceber quanto dinheiro é alocado e o que é que paga. Entretanto, a Vida In-
dependente exige que recursos sejam alocados de acordo com necessidades in-
dividuais, sob a forma de orcamentos individuais que a pessoa com deficiéncia
usa para pagar o seu apoio. Por estas e muitas outras razoes, é extremamente
dificil fazer comparacoes entre as despesas com cuidados residenciais e as des-
pesas com vida independente. A vida independente exige mudancas radicais na
forma como os cuidados sao dados e financiados e ndo funciona apenas como
um suplemento dos servicos existentes.

Também ha falta de capacidade para ver as despesas com a vida independente
como uma forma de investimento social e econémico. Nos cuidados residenci-
ais, em vez de ser dado apoio para que as pessoas com deficiéncia contribuam
ativamente para as suas comunidades e sociedade, os recursos sao usados de

A VIDA INDEPENDENTE E UM DIREITO formas que mantém e criam dependéncia. Assim, tém como resultado despesas
HUMANO E. PORTANTO. NAO PODE mais elevadas do que o necessario em subsidios de seguranca social e em
y ! perdas de receitas de impostos que poderiam ser pagos pelas pessoas com defi-

ciéncia se fossem apoiadas no sentido de trabalharem e empregarem os seus as-

SER NEGADA POR UMA QUESTAO DE
POUPANCA. sistentes pessoais.

Por erradamente se considerar a vida independente muito cara, também se pode
pensar ser algo que apenas funciona em paises ricos e desenvolvidos. No entan-
to, de facto, nos paises em vias de desenvolvimento sao gastas consideraveis
quantias de fundos estatais para gerir instituicoes para pessoas com deficiéncia.
Portanto, estes mesmos fundos poderiam ser redirecionados para servicos de
vida independente como alternativa aos cuidados institucionais.




A MELHOR
SOLUCAO
PARA
TODOS

Opc¢oes de vida independente, como
assisténcia pessoal, nao sao apropri-
adas para criancas com deficiéncia.

de 18
apenas

A EXPERIENCIA MOSTRA QUE
CRIANCAS E JOVENS, ASSIM COMO AS
SUAS FAMILIAS, PODEM BENEFICIAR
MUITO DA ASSISTENCIA PESSOAL.

OPCOES DE APOIO PARA A VIDA INDEPENDENTE,

tais como assisténcia pessoal, estao muitas vezes apenas disponiveis para
adultos. Isto quer dizer que o Unico apoio oferecido a criancas com deficién-
cia e as suas familias ocorre em ambientes segregados, tais como escolas es-
peciais, instituicdes para criancas, centros de dia, centros de cuidados tem-
porarios, etc. Tal torna-se especialmente relevante no caso de criancas com
diagnostico de deficiéncias intelectuais ou com necessidades de cuidados
complexos. Uma falta de apoio em casa ou em ambientes educacionais
gerais pode levar ao afastamento desnecessario duma crianca dos seus fa-
miliares e pares. Também perpetua a ideia de que sdo precisos servicos “es-
peciais” e instituicoes.

A vida independente nao é s6 para adultos. Abrange toda a faixa de ex-
periéncias de vida que as pessoas com deficiéncia enfrentam, desde a mais
tenra idade, passando pela transicdo para a idade adulta, a vida como adulto
e o trabalho, até a velhice. Quanto mais cedo um individuo recebe apoio de
vida independente e tem a oportunidade de crescer em familia e com os seus
pares, mais provavel sera que se torne num adulto confiante e ativo. Por
outro lado, uma institucionalizacao precoce muitas vezes leva a limitacoes
adicionais e a uma vida inteira passada em cuidados institucionais.

E claro que a assisténcia pessoal nio se propde substituir os cuidados dados
pelos pais ou cuidadores da crianca. O seu objetivo é de os complementar
quando necessario, para que os pais ou cuidadores da crianca possam tra-
balhar, ter tempo para os seus outros filhos e descanso quando o precis-
arem. A assisténcia pessoal é também crucial para assegurar que criancas
com deficiéncia possam frequentar a escola regular.

Se as pessoas com deficiéncia puderem ter uma vida independente desde
novos, terdo entao oportunidades semelhantes aos seus pares sem deficién-
cia de desenvolver o seu percurso de vida e estabelecer redes pessoais.

Finalmente, um dos argumentos usados para justificar porque nao é adequa-
da a assisténcia pessoal a criancas é por elas hdao serem capazes de contratar
e dirigir os seus assistentes. No entanto, como demonstrado em paises onde
as criancas podem ter assistentes pessoais, 0s seus pais ou cuidadores (com
o apoio de Centros para Vida Independente e organizacdes semelhantes)
estdo bem colocados para ajudar a assegurar que os assistentes pessoais
fornecam o tipo de apoio exigido pelo seu filho.
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4
M't E impossivel controlar a “qualidade” das

opcoes de apoio a vida independente.

DADO QUE A VIDA INDEPENDENTE
PERMITE QUE AS PESSOAS COM
DEFICIENCIA ESCOLHAM O SEU AS-
SISTENTE PESSOAL, E MUITO MAIS
PROVAVEL QUE ESTE APOIO SEJA
MAIS BEM ADEQUADO AS SUAS
NECESSIDADES.
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MEDIR A ‘QUALIDADE’ do fornecimento de servicos é um
exercicio incrivelmente subjetivo e que deveria ter como base as ex-
periéncias da pessoa que recebe o apoio. Tal é mais facil de assegu-
rar com opcoes de servico para vida independente, pois nesse caso
as pessoas com deficiéncia tém muito mais controlo sobre as ver-
tentes do seu apoio. Estas opcdes permitem as pessoas com defi-
ciéncia contratar e formar os seus assistentes e dao-lhes a opcao de
os despedir se necessario. Com “pagamentos diretos” ou “orcamen-
tos pessoais”, as pessoas com deficiéncia podem decidir sobre o seu
proprio apoio e esse apoio é individualizado. Por este motivo, é
muito mais facil controlar a “qualidade” do que em situacées mais
abrangentes. As organizacdes para pessoas com deficiéncia, tais
como os Centros para a Vida Independente, podem apoiar as pes-
soas com deficiéncia neste processo, fornecendo informacdo sobre
a contratacao de assistentes pessoais, ajudando na gestao dos orca-
mentos pessoais, escolhendo o tipo de apoio adequado, etc.

Em situacoes institucionais e residenciais, existe uma preocupacao
em medir coisas praticas e tangiveis para mostrar qualidade (tais
como a limpeza do edificio ou se as necessidades médicas de
alguém estao a ser tratadas). Isto é normalmente imposto pelas fer-
ramentas de avaliacao organizacionais para justificar ou validar os
contratos de servicos com as autoridades ou financiadores, e nao
leva em consideracdo os pontos de vista dos residentes. Pelo con-
trario, a prova fundamental de qualidade na vida independente tem
como base verificar se o apoio dado habilita o individuo a viver de
acordo com os seus desejos e a plenamente realizar o seu potencial.
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é a demonstragdo diaria das
politicas de deficiéncia com base em direitos humanos. A Vida independen-
te é possivel devido a combinacédo de varios fatores do meio envolvente e
individuais que permitem as pessoas com deficiéncia terem controlo sobre
as suas vidas. Isto inclui a oportunidade de escolher e decidir onde viver,
com quem viver e como viver. Os servicos devem ser acessiveis a todos e
fornecidos com base em oportunidades iguais, permitindo as pessoas com
deficiéncia terem flexibilidade no dia-a-dia. A vida independente requer a
acessibilidade do ambiente edificado e dos transportes, a disponibilidade
de ajudas técnicas, acesso a assisténcia pessoal e/ou servicos comunitarios.
E imprescindivel salientar que a Vida Independente é para todas as pessoas
com deficiéncia, independentemente do nivel das suas necessidades de
apoio.

é uma ferramenta que

é uma ferramenta que permite uma Vida Independente. A assisténcia pes-
soal é adquirida através de dotacdes financeiras previstas para as pessoas
com deficiéncia, cujo propésito é o de pagar qualquer assisténcia que for
necessaria. A assisténcia pessoal devera ser fornecida com base numa aval-
iacdo das necessidades individuais e dependentes da situacdo de vida de
cada um. Os valores alocados para a assisténcia pessoal das pessoas com
deficiéncia tém de estar em linha com os valores atualizados dos salarios
em cada pais. Como pessoas com deficiéncia, temos de ter o direito de re-
crutar, treinar e gerir os nossos assistentes, com o apoio adequado se assim
o desejarmos, e devemos ser quem escolhe o modelo de emprego mais
ajustado as nossas necessidades. As dotacées para assistentes pessoais de-
verdo cobrir os salarios dos assistentes pessoais, assim como outros custos

é um processo politico e social que

prevé a mudanca dos cuidados institucionais e outros quadros de isolamento e segre-
gacao para a Vida Independente. A desinstitucionalizacdo efetiva ocorre quando uma
pessoa colocada numa instituicdo tem a oportunidade de se tornar um cidadao de pleno
direito e ter controlo sobre a sua vida (com apoio se necessario). Essencial ao processo de
desinstitucionalizacdo é a provisdo de habitacdo a precos acessiveis e com acessibilidade
na comunidade, acesso a servigos publicos, assisténcia pessoal e apoio dos pares. A desin-
stitucionalizagdo também trata de prevenir a institucionalizacao futura, assegurando que
as criangas possam crescer com as suas familias, ao lado de vizinhos e amigos na comuni-
dade, em vez de serem segregadas em cuidados institucionais.

é qualquer lugar onde as pessoas que tenham
sido catalogadas como tendo uma deficiéncia sao isoladas, segregadas e/ou obrigadas a
viver em conjunto. Uma instituicdo também é qualquer lugar em que as pessoas nao tém,
ou nao lhes é permitido exercer, o controlo sobre a sua vida e decisdes do dia-a-dia. Uma
instituicdo nao é apenas definida pelo seu tamanho.

refere-se ao “apoio” que os
refere-se ao “apoio” que os residentes recebem do pessoal que trabalha na instituicdo.

é a terminologia usada por prestadores de servicos para designar estruturas especifica-
mente desenhadas para pessoas com deficiéncia (tais como casas de gestdo partilhada,
apartamentos com servicos de apoio, lares e residéncias), onde as pessoas sdo agrupadas
conforme o rétulo da sua deficiéncia e o seu tipo ou grau. Tais estruturas podem desti-
nar-se a criancas e adultos, podem ser mais pequenas (para seis pessoas, por exemplo) ou
maiores (para trinta pessoas, por exemplo). E um modelo de servico que liga os apoios
necessarios a uma pessoa a um determinado tipo de alojamento, restringindo deste
modo as suas escolhas sobre onde e com quem quer viver. As estruturas de cuidados resi-
denciais, apesar de fisicamente localizadas num bairro citadino ou nos arredores, sao
muitas vezes baseadas no modelo “tamanho Unico para todos” e podem ser tdo condu-
centes ao isolamento como uma instituicdo ao estilo antigo. Os ativistas pela vida inde-
pendente usam indistintamente tanto o termo “cuidados residenciais” como “cuidados
institucionais”.
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‘_‘Acredito que a habitacao tem um impacto enorme na
forma como se sentem as pessoas com deficiéncia.
Em alojamento adequado, com algumas horas de
apoio por semana, sou capaz de progredir, tra-
balhar, ter parte ativa na sociedade como voluntario,
ativista e membro da comunidade e apenas viver.
Com alojamento nao adequado e sem apoio, sin-
to-me numa prisao. Sinto falta de tomar duche todos
os dias e ja ndo sinto que consiga lidar com a vida ou
ter esperancas para o futuro. Isto é agravado por ndo
ter muitas hipéteses de convidar pessoas para virem

a casa quando nao me estou a aguentar bem. ,,

b

‘¥ Tive a sorte de este ano ser aceite para um apartamen-
to. Isto quer dizer que o meu assistente pessoal pode
apoiar-me nas competéncias da vida diaria que eu pre-
ciso e posso ter uma vida em que decida para onde
vou, e quando, e o0 que quero comer, em vez de pagar
uma contribuicao para o servico - assim posso ver para
onde vai o meu dinheiro. As pessoas conhecem-me
por socializar na comunidade onde vivo, além de fre-
quentar um grupo de trabalho sobre deficiéncia todos
os meses. Posso verdadeiramente dizer, portanto, que

para mim a vida independente funciona bem. ,,
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