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Prefacio

Em toda a Unido Europeia, sdo muitas as pessoas que passam longos anos da sua vida em
instituicbes. Algumas delas tém deficiéncias fisicas ou intelectuais, outras sofrem de
problemas de salde mental e outras ainda sdo idosas e frageis. As instituicbes também
acolhem muitas criangas, com e sem deficiéncias.

Durante décadas, a existéncia destas institui¢bes foi vista como prova de que a sociedade se
preocupa, de que ndo deixa as pessoas vulneraveis sem assisténcia e de que disponibiliza
alimentos, abrigo, roupa e tratamento as pessoas carenciadas. Mas serd este o melhor
modelo que as avancadas sociedades europeias podem oferecer a estas pessoas no século
XXI? Estou convencido de que, numa época em que aspectos ndo materiais como a dignidade
humana, a autonomia e a inclusdo na comunidade assumem, aos olhos de todos, uma
importancia cada vez maior, as sociedades europeias devem procurar estabelecer modelos de
assisténcia mais humanos, personalizados e individualizados. Os préprios utentes e, em
certos casos, as respectivas familias devem intervir, como parceiros, na tomada de todas as
decisbes. Todos devem ter a oportunidade de concretizar plenamente o seu potencial.

A Comissdo Europeia ja financiou estudos que comparam os cuidados institucionais com 0s
cuidados de proximidade em termos da sua qualidade e dos custos incorridos. O trabalho do
Grupo de Peritos Ad Hoc sobre a Transicdo dos Cuidados Institucionais para os Cuidados de
Proximidade vai um pouco mais longe. Para além de apresentar argumentos convincentes
a favor desta transicdo, fornece igualmente conselhos realistas sobre a forma de a realizar
(e também sobre os riscos a evitar), retirados da experiéncia adquirida pelos
Estados-Membros que ja levaram a cabo estas reformas. A analise dos desafios-chave,
seguida de um conjunto de Principios Basicos Comuns e de recomendacdo concretas aos
Estados-Membros e a Comissdo Europeia é, na minha opinido, a estrutura ideal para
o presente relatério, na medida em que conjuga objectivos idealistas com directrizes
concretas e pragmaticas para a sua concretizacao.

As questdes abordadas no presente relatdrio sdo inseparaveis do n0sso compromisso europeu
conjunto para com os valores dos direitos fundamentais e da inclusdo social. Por
conseguinte, congratulo-me com o resultado do trabalho do Grupo de Peritos — uma obra
pouco volumosa, mas muito importante — e espero que se torne numa fonte de inspiracao
para os decisores politicos dos Estados-Membros e também a nivel europeu.

Vladimir Spidla

Comissario para 0 Emprego, os Assuntos Sociais e a Igualdade de Oportunidades



Resumo executivo

Muitas pessoas de vérias idades e com diferentes tipos de necessidades (idosos, criancas,
pessoas com deficiéncia - incluindo pessoas com problemas de saude mental) vivem em
instituices de acolhimento que tendem a isola-las da comunidade. Para os fins do presente
relatorio, estas instituicbes ndo sao definidas, em primeira linha, pela sua dimensdo mas,
acima de tudo, por caracteristicas da «cultura institucional» (despersonalizacdo, rigidez das
rotinas, tratamento em bloco, distancia social e paternalismo). A dimensdo é um mero
indicador — quanto maior for a instituicdo, menores serdo as probabilidades de garantir
servicos individualizados e adaptados as necessidades, bem como a participacéo e inclusdo na
comunidade.

O numero efectivo de pessoas que vivem em institui¢des é dificil de determinar devido a falta
de dados disponiveis, mas situa-se certamente nos milhdes. Em alguns Estados-Membros, 0s
cuidados institucionais ainda absorvem mais de metade da despesa com cuidados publicos.
Este modelo predomina sobretudo na Europa Central e Oriental. Em virtude do
envelhecimento da populagdo, 0 nimero de pessoas que irdo necessitar de alguma forma de
cuidados de longa duracdo ira certamente aumentar gradualmente ao longo das préximas
décadas.

Existem dados convincentes a favor da transi¢cdo dos cuidados institucionais para servicos de
proximidade (desinstitucionalizacéo). Estes servi¢cos podem proporcionar melhores resultados
aos utentes, as respectivas familias e aos trabalhadores, sendo 0s seus custos comparaveis aos
dos cuidados institucionais, caso a comparacdo seja efectuada com base em necessidades
comparaveis dos residentes e num nivel de qualidade comparavel dos cuidados prestados.
Consequentemente, a actual crise econdmica ndo deve ser invocada para protelar os processos
de desinstitucionalizagdo em curso ou programados. A melhoria das condicdes fisicas das
instituicOes existentes, uma alternativa dispendiosa que € frequentemente proposta em
resposta a identificacdo de casos em que o nivel dos cuidados prestados é insatisfatorio,
também € problematica, na medida em que ndo altera a cultura institucional e, a longo prazo,
dificulta o encerramento destas instituicoes.

Foram identificados varios desafios-chave associados aos processos de desinstitucionalizacdo,
entre 0s quais a reproducdo da cultura institucional nos servicos de proximidade e a
manutencdo a longo prazo de servicos paralelos (ndo encerramento da instituicdo). Por outro
lado, existe o risco de defini¢cdo de objectivos e calendarios pouco realistas, que ndo tomem
em consideracdo as capacidades e recursos disponiveis, 0 que impossibilitard a criacdo de
servicos de proximidade adequados. Este risco € maior quando a desinstitucionalizacdo
é encarada essencialmente como um meio de reducéo dos custos.

Foi elaborado um conjunto de Principios Basicos Comuns com base nas melhores praticas
neste dominio, bem como na avaliacdo dos desafios-chave supramencionados. De um modo
geral, o processo tem de respeitar os direitos dos utentes e estes tém de participar em todos 0s
processos de decisdo. E necessario um sistema holistico de prevencdo do acolhimento em
instituicbes. A criacdo de servicos de proximidade deve ocorrer paralelamente ao
encerramento das instituicbes. Este processo exige pessoal qualificado e em numero
suficiente, com competéncias adequadas a prestacdo de cuidados de proximidade, bem como
um apoio adequado as familias. Tanto o processo de transicdo como o0s servi¢os dele



resultantes tém de ser submetidos a um controlo da qualidade centrado claramente na
satisfacdo dos utentes. E ainda necessario assegurar uma sensibilizagdo continua.

O relatério formula recomendagdes aos Estados-Membros, que sdo os principais responsaveis
pela intervencgdo nesta area. Os Estados-Membros devem: certificar-se de que os utentes estéo
plenamente informados e participam activamente nos processos de decisdo; rever as normas
legislativas ou administrativas que favorecem directa ou indirectamente o acolhimento em
instituicdo e proceder a sua alteracdo; adoptar estratégias e planos de accdo baseados nos
Principios Béasicos Comuns; utilizar os Fundos Estruturais da UE para este fim; estabelecer
sistemas de controlo obrigatério da qualidade relacionados com a qualidade de vida dos
utentes; promover a melhoria das condi¢des de trabalho dos cuidadores profissionais e prestar
um apoio sistematico aos cuidadores informais, etc. Por Gltimo, mas igualmente importante,
devem assegurar a coordenacdo vertical e horizontal entre as diferentes autoridades e agéncias
envolvidas no processo de transicao.

Por ultimo, o relatério contém ainda recomendacGes a Comissdo Europeia, nomeadamente:
apresentar uma Comunicacao sobre a transicdo dos cuidados institucionais para os cuidados
de proximidade; integrar os Principios Basicos Comuns em todas as politicas comunitarias
pertinentes; elaborar directrizes sobre a utilizacdo dos Fundos Estruturais da UE e de outros
instrumentos de financiamento para fins de desinstitucionalizagcdo; promover e facilitar
0 intercdmbio de modelos de boas praticas nesta area; criar um grupo de peritos
independentes sobre a matéria; melhorar a base de conhecimentos, definindo um conjunto
minimo de dados para os servicos de acolhimento; financiar estudos nesta area; suscitar
a questdo do investimento em cuidados de proximidade no debate sobre o futuro da politica
de coesdo ap0Os 2013; e reforcar a sensibilizacdo para esta questdo no ambito da prépria
Comissao.



. Quadro conceptual

O direito de viver de forma independente e de ser incluido na comunidade

A Unido Europeia e os seus Estados-Membros fundam-se nos valores comuns do respeito da
dignidade humana, da liberdade, da democracia, da igualdade, do Estado de direito e do
respeito pelos direitos humanos. Todas as pessoas tém o direito de viver de forma
independente e de serem incluidas na comunidade, o direito de escolherem o seu local de
residéncia e onde e com quem vivem, bem como o direito de viver com dignidade. Todas as
criangas tém o direito a vida familiar, quer com a sua prépria familia quer com uma familia de
acolhimento (se nao tiverem familia ou se estiverem em risco no seu ambiente familiar). Estes
direitos estdo consagrados nos tratados europeus e internacionais relevantes (nomeadamente
da ONU) sobre direitos humanos, incluindo a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia’, a Convencéo sobre os Direitos da Crianca, a Carta Social Europeia revista, bem
como na Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia.

Na prética, o direito de viver na comunidade implica a existéncia de servigos de proximidade
que prestem as pessoas 0 apoio de que estas necessitam e facilitem a sua participacdo na vida
quotidiana. Por outro lado, a colocacdo a longo prazo de pessoas em instituicdes de
acolhimento pode ser considerada incompativel como o direito de viver na comunidade.

Utentes dos servicos

Os quadros legislativos, assim como os estudos académicos, adoptam geralmente abordagens
distintas para as quatro categorias de utentes dos servi¢os — pessoas com deficiéncia, idosos,
criangas e pessoas com problemas de salde mental. O presente relatdrio visa proporcionar
uma abordagem transversal, procurando identificar caracteristicas e abordagens comuns.

Porém, reconhece-se que as solucBes propostas tém de ser adaptadas as necessidades
especificas de cada uma das quatro categorias. Por exemplo, sabe-se que as criangas — com
e sem deficiéncia - sdo particularmente vulneraveis aos efeitos prejudiciais do acolhimento
em instituicbes, dado que estas ndo proporcionam um ambiente propicio ao seu
desenvolvimento moral, psicol6gico e emocional.

Definicdo de instituicdes

E dificil encontrar uma definicdo universal de «instituicdo» ou de «cuidados institucionais,
sobretudo devido as diferengas existentes entre os quadros culturais e legais dos
Estados-Membros. Por exemplo, em alguns Estados-Membros, até mesmo os prestadores de
servigos de proximidade ndo residenciais sdo classificados como «instituicbes» devido ao
guadro legal. Porém, para efeitos do presente relatorio, entende-se por «cuidados
institucionais» os cuidados prestados em instituices de acolhimento com praticas de
segregacao.

Algumas defini¢des de instituicdes baseiam-se na sua lotacdo méxima, definindo, por
exemplo, uma instituicdo como um estabelecimento de acolhimento com uma lotagdo maxima

! Ver, em especial, os artigos 12.°, 14.°, 15.2, 16.°, 17.%, 19.°, 23.°, 25.°, 26.° ¢ 28.°.
Ver, em especial, os artigos 15.%, 17.° e 23.°,



de 30 ou mais utentes. Esta definicdo podera ser util para a recolha de dados, a descricdo de
tendéncias e o acompanhamento dos progressos. No entanto, uma instituicdo ndo se define
apenas pela sua dimensdo, a qual € apenas um indicador de caracteristicas mais importantes
que permitem qualificar um servico como «institucional». Aparentemente, quanto maior for a
instituicdo, menores serdo as probabilidades de garantir servigos individualizados e adaptados
as necessidades, bem como a participacdo e inclusdo na comunidade. Por outro lado,
0 inverso ndo € necessariamente verdade (ou seja, podem existir estabelecimentos pequenos
onde os cuidados prestados tém um caracter eminentemente institucional).

Cultura institucional

Ao invés de estabelecer um limite especifico para a dimensdo das instituicGes, o relatério
abordard as «instituicdes» e 0s «cuidados institucionais» na perspectiva dos direitos
humanos e da dignidade dos utentes, da sua qualidade de vida e da sua salde,
autonomia e inclusdo social. Quando falarmos de «instituicdes», estaremos a referirmo-nos
aos estabelecimentos de acolhimento que exibem uma «cultura institucional»; as
caracteristicas externas das instituicdes — os proprios edificios — sdo apenas consideradas
como sendo as mais visiveis (mas ndo necessariamente as mais importantes) entre 0s
elementos que as definem.

As caracteristicas tipicas da «cultura institucional» foram descritas e analisadas por
investigadores pioneiros ha cerca de quatro décadas. H& muito que se afirma que os cuidados
institucionais resultam na segregacdo dos utentes e tendem a caracterizar-se pela
despersonalizacdo (privacdo de bens pessoais, sinais e simbolos de individualidade e de
humanidade), pela rigidez das rotinas (horarios fixos para acordar, comer e realizar
actividades, independentemente das preferéncias ou necessidades pessoais), pelo tratamento
em bloco (tratamento das pessoas em grupos sem privacidade ou individualidade) e pela
distdncia social (simbolizando as diferencas de estatuto entre os funcionérios e o0s
residentes)®. As pessoas que residem nestas instituicbes desenvolvem um comportamento
passivo («institucionalizado») na sua adaptacdo a estas rotinas, ao tédio e a inexisténcia de
actividades estimulantes. Também os cuidadores profissionais — tal como descreveu Goffman
no caso de uma instituicio psiquidtrica® — tendem a tornar-se cada vez mais
«institucionalizados» com o tempo.

Em dltima andlise, as préticas de assisténcia reflectem as atitudes e convicgBes que se
considerava que os funcionarios teriam de possuir para executarem as tarefas definidas pela
instituicdo. A ética de assisténcia nas instituicdes de acolhimento apresenta tradicionalmente
uma natureza paternalista e ndo interactiva. Em muitos tipos de instituicOes (para pessoas
com deficiéncia e com problemas de saude mental e, em certa medida, nas instituicdes para
idosos e para criangas), o dominio dos médicos e profissionais dos cuidados de saude
perpetua a distancia social entre os funcionarios e os utentes. O modelo médico de assisténcia
comporta o risco de reduzir as pessoas aos seus diagnasticos.

Para os fins do presente relatdrio, entende-se, assim, por «cuidados institucionais» o0s
cuidados prestados por qualquer instituicdo de acolhimento em que:

3 King, R. D., Raynes, N. V. e Tizard, J. (1971) Patterns of residential care: Sociological studies in

institutions for handicapped children. Londres: Routledge and Kegan Paul.
4 Goffman, E. (1968) Asylums: essays on the social situation of mental patients and other inmates.
Harmondsworth: Penguin.



e 0s utentes estdo isolados da comunidade e/ou sdo forgcados a viver juntos;

e 0s utentes ndo tém controlo suficiente sobre as suas vidas e sobre as decisfes que 0s
afectam;

e as necessidades da propria organizacdo sdo geralmente mais importantes do que as
necessidades individuais dos utentes®.

I1. Situacao actual na UE

O mais recente Relatério Conjunto sobre Proteccdo Social e Inclusdo Social da UE®,
apresentado em 2009, salienta a necessidade de reafirmar o compromisso de assegurar
0 acesso universal a cuidados prolongados de qualidade e a precos modicos. Embora
a maioria das pessoas que necessitam de apoio prefira receber cuidados em casa ou num
ambiente comunitario e ndo numa instituicdo, em muitos paises os cuidados institucionais
continuam a absorver mais de metade da despesa com cuidados publicos. Este padrdo € mais
acentuado nos paises da Europa Central e Oriental, mas trata-se de uma questdo que nao 0s
afecta apenas a eles. Em alguns Estados-Membros da UE, a excessiva rigidez das normas
legislativas e administrativas (por exemplo, em matéria de financiamento, seguranca ou
higiene) dificulta a prestacdo de servicos em ambientes que ndo as grandes instituicdes.

O relatorio de um estudo realizado nos Estados-Membros da UE e na Turquia, intitulado De-
institutionalisation and community living: outcomes and costs (Desinstitucionalizacéo e vida
em comunidade: resultados e custos) (doravante designado “DECLOC”)’, concluiu que quase
1,2 milhdes de criangas e adultos com deficiéncia viviam em instituicbes de acolhimento
prolongado. Mais de um quarto da lotacdo das instituicdes esta preenchida por pessoas com
deficiéncias intelectuais, sendo as pessoas com problemas de salde mental o segundo grupo
mais representado. O ndmero total de residentes € provavelmente ainda mais elevado, dado
que a maioria dos Estados-Membros mantém apenas dados parciais sobre o nimero de
pessoas em instituicbes. O DECLOC concluiu que, em 16 dos 25 paises para 0s quais
existiam informacdes disponiveis, eram utilizados fundos publicos (locais ou regionais), pelo
menos em parte, para apoiar instituicdes com uma lotacdo superior a 100 residentes. Em
21 paises, sdo utilizados fundos publicos para apoiar instituicdes com uma lotacdo superior
a 30 residentes.

Na area da salde mental, tem-se assistido, ao longo das ultimas décadas, a uma acentuada
diminuicdo dos cuidados institucionais de longa duracdo. Esta tendéncia insere-se no contexto
da reducdo geral do nimero de camas nos hospitais psiquiatricos, tal como demonstrado pelo
relatério da MHEEN 118, No entanto, a magnitude destas mudancas varia consideravelmente,
sendo mais acentuada na Europa Ocidental do que na Europa Central e Oriental.

> Os autores baseiam-se, em parte, na definicdo dada para um grupo de utentes especifico — as pessoas

com deficiéncias intelectuais — por uma organizacdo activista canadiana denominada People First: «Uma
instituicdo é um local onde as pessoas que foram rotuladas como portadoras de uma deficiéncia intelectual sao
isoladas, segregadas e/ou congregadas. Uma instituicdo é um local onde as pessoas ndo tém, ou ndo estdo
autorizadas a exercer, controlo sobre as suas vidas e as suas decisfes quotidianas. Uma instituicdo néo se define
apenas pela sua dimensdo.»

6 http://ec.europa.eu/employment_social/spsi/index_en.htm

! Mansell J., Knapp M., Beadle-Brown J., e Beecham J. (2007) Deinstitutionalisation and community
living — outcomes and costs: report of a European Study. Volume 2: Relatério principal: Canterbury: Tizard
Centre, University of Kent

8 Medeiros H., McDaid D., Knapp M., e 0 Grupo MHEE (2008). Shifting care from hospital to the
community in Europe: Economic challenges and opportunities.
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No que respeita as criancas, em toda a UE, estima-se” que existam 150 000 criancas a viver
em instituicGes de acolhimento, incluindo «escolas especiais», centros de acolhimento de
criancas, centros de acolhimento de pessoas com deficiéncias mentais ou fisicas, centros de
acolhimento de criangas com problemas comportamentais, instituicbes para jovens
delinquentes e centros de reabilitagdo. Na maior parte dos paises da Europa Ocidental,
a maioria das criangas a guarda do Estado é colocada em ambientes familiares — quer junto da
sua propria familia quer de uma familia de acolhimento. N&o é esse 0 caso na Europa Central
e Oriental, onde ainda predominam as instituicdes de acolhimento.

Contudo, os dados acima citados séo ainda parciais e fragmentados, pelo que, actualmente,
ndo é possivel tracar um quadro completo da situacgéo.

I11. Os argumentos a favor da transicdo dos cuidados institucionais para 0s
cuidados de proximidade

Aspectos materiais e ndo materiais dos cuidados institucionais

As condicdes materiais de vida nas instituicfes sdo geralmente piores do que aquelas de que
beneficia a maioria das pessoas inseridas na sociedade. Além disso, as quatro caracteristicas
«cléssicas» — despersonalizacdo, rigidez das rotinas, tratamento em bloco e distancia social —
sdo, muitas vezes, particularmente acentuadas nos casos em que as condicdes materiais sao
deficientes: se a direc¢do lutar com dificuldades para assegurar alimentos, aquecimento
e outros bens e servicos basicos, 0s recursos disponiveis para terapia ou actividades
estimulantes serdo muito limitados. Recentemente, foram documentados casos extremos de
privacdo material, conjugados com negligéncia e/ou praticas abusivas, sobretudo em alguns
dos «novos» Estados-Membros, mas também nos «antigos».

Contudo, as caracteristicas problematicas dos cuidados institucionais ndo estdo
exclusivamente associadas a condi¢cBes materiais deficientes e € duvidoso que o problema
pudesse ser resolvido simplesmente com a melhoria dessas condicbes. E evidente que
a existéncia de melhores racios funcionarios/utentes e a realizacdo de mais actividades
estimulantes podem melhorar a qualidade dos cuidados prestados. N&o obstante, os problemas
associados a despersonalizagdo, ao tratamento em bloco, as rotinas rigidas e a distancia social
também estdo presentes em estabelecimentos com condi¢cdes materiais que, de um modo
geral, séo razoavelmente boas.

Além disso, reconhece-se cada vez mais que algumas das caracteristicas tipicas das
instituicbes estigmatizam o0s utentes, que se encontram fisica e socialmente isolados
(segregados) da sociedade em geral. Quer por forca da politica vigente na instituicdo ou por
falta de fontes alternativas de apoio, ndo é facil, para a maioria dos residentes, deixar as
instituicOes para viver noutro local. Mais uma vez, parece que estamos perante um problema
intrinseco dos cuidados institucionais, que ndo pode ser resolvido com o refor¢co do
investimento nas instituigdes.

’ De acordo com uma compilagédo recente de inquéritos nacionais sobre a situagao na UE realizada pela

EUROCHILD,
http://www.eurochild.org/index.php?id=208&tx_ttnews[tt_news]=271&tx_ttnews[backPid]=185&cHash=92a7h
clade
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As instituicbes contemporaneas variam muito entre os Estados-Membros em termos de
qualidade, bem como dentro de um determinado pais em termos de dimensdo, condicGes
materiais e praticas de assisténcia. Consequentemente, estas instituicdes exibem as
caracteristicas supramencionadas em varios graus. No entanto, dir-se-ia que alguns problemas
sdo, em principio, inerentes ao contexto institucional enquanto tal. Os estudos disponiveis
incidem, na sua maioria, sobre paises de expresséo inglesa, mas um estudo recente’® sobre as
instituicbes de Franca, da Hungria, da Polonia e da Roménia mostra que, embora existam
diferencas entre as instituicbes destes Estados-Membros, os resultados séo tdo insatisfatorios
para os residentes quanto os das instituicdes estudadas no Reino Unido, nos EUA e na Suécia
na déecada de 1970.

Por conseguinte, 0 modelo institucional de assisténcia é considerado, cada vez mais, como
inadequado. Reconhece-se cada vez mais — embora talvez ainda n&o exista um consenso claro
- que, ainda que seja investido muito dinheiro nas instituicGes, as caracteristicas dos cuidados
institucionais tornardo extremamente dificil proporcionar uma qualidade de vida adequada aos
utentes, garantir o gozo dos direitos humanos e concretizar o objectivo de inclusao social.

Cuidados institucionais vs. vida em comunidade

Enquanto, em alguns Estados-Membros ou nas suas regides, as grandes instituicbes pré-
existentes foram, na sua maioria, substituidas por instituicdes mais pequenas, noutros
verificou-se uma verdadeira desinstitucionalizacdo, tendo as grandes instituicdes sido
gradualmente substituidas por servigos de apoio na comunidade (cuidados de proximidade,
cuidados domiciliarios). Entre os pioneiros da desinstitucionalizacdo, contam-se a Suécia
e 0 Reino Unido, bem como paises que ndo pertencem a UE, como a Noruega ou 0os EUA.

As conclusdes de estudos e da avaliagdo de alternativas aos cuidados institucionais apoiam
a transicdo para servicos de proximidade'. Um vasto nimero de estudos aponta
inquestionavelmente para melhores resultados para os destinatarios dos servigos, as
respectivas familias e os funcionarios que lhes prestam apoio.

Uma anélise de 73 estudos sobre desinstitucionalizacdo e vida em comunidade realizados em
meados da década de 1990'2 ilustra as diferencas entre os servicos ao nivel de diversos
indicadores. Os dados destes estudos mostram que os resultados de diferentes indicadores
pouco variavam entre grandes instituicdes, pequenas instituicfes e servicos de
proximidade. Em média, os servicos de proximidade pareciam ser a melhor opcédo. No
ambito da avaliacdo do efeito da transicdo dos servicos institucionais para 0s servicos de
proximidade no Reino Unido e na Irlanda, a maioria dos estudos relatou efeitos positivos em
cinco ou seis areas (competéncia e desenvolvimento pessoal, comportamento dificil
observado, participacdo na comunidade, participacdo em actividades estimulantes e contacto
com os funcionarios); apenas numa area (comportamento dificil observado) as alteracGes
eram, segundo a maioria dos estudos, inexistentes. Estudos realizados nos EUA e na Austrélia
produziram resultados semelhantes (embora néo téo claros).

10 Freyhoff G, Parker C, Coué M, Greig N. (2004) Incluido em Society: Results and recommendations of

the European research initiative on community-based residential alternatives for disabled people. Bruxelas:
Inclusion Europe.

i Relatério DECLOC

12 Emerson, E. e Hatton, C. (1994) Moving Out: Relocation from Hospital to Community. Londres:
Her Majesty's Stationery Office.
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De um modo geral, os estudos disponiveis confirmam que, se forem disponibilizados
servicos de proximidade de elevada qualidade, a maioria dos antigos utentes de
instituicGes prefere claramente a vida em comunidade e exibe niveis mais elevados de
satisfacdo pessoal e inclusdo social, com menos problemas associados a inseguranca ou
a soliddo do que seria de esperar. Included in Society (Incluido na Sociedade), um estudo
financiado pela Comissdo Europeia que descreve 0s problemas gerais dos cuidados
institucionais, bem como histdrias de sucesso sobre desinstitucionalizacdo, e emite
recomendacdes, concluiu que «em média, os servi¢os de proximidade produzem melhores
resultados em termos da qualidade de vida que proporcionam as pessoas com deficiéncias do
que as instituicdes», admitindo, no entanto, que a substituicdo de instituicdes por servicos de
proximidade ndo garante, por si s, melhores resultados («&¢ uma condi¢do necessaria, mas
ndo suficiente»).

As diferencas mais evidentes ao nivel dos resultados respeitam a area dos cuidados prestados
a criancas (com e sem deficiéncia). E um facto bem documentado que as criangas que s&0
criadas em instituicdes apresentam taxas deploraveis de fracasso na vida adulta (alcoolismo
e toxicodependéncia, comportamento criminoso, suicidio). Por outro lado, os jovens que sdo
criados por familias de acolhimento tendem a integrar-se na sociedade sem grandes
dificuldades. Actualmente, acumulam-se os dados™ que comprovam que os efeitos do
acolhimento de criancas em instituicbes — mesmo nos casos em que as instituicbes em causa
dispdem de boas condicBes materiais e de pessoal qualificado™* — podem incluir problemas de
salde fisica, profundos atrasos ao nivel do desenvolvimento, (agravamento das) deficiéncias
e danos psicolégicos potencialmente irreversiveis.

13 Estudo do Secretario-Geral das Nagfes Unidas sobre a violéncia contra as criangas (2006) The World

Report on Violence against Children, p. 189.

14 Um exemplo tipico é o das instituicdes de acolhimento de criangas em alguns dos «novos»
Estados-Membros, que sdo geralmente geridas pelos respectivos ministérios da satde. Nestes casos, o problema
ndo se prende com deficiéncias materiais nem com a falta de pessoal médico, mas sim com o facto de os
cuidados se basearem num modelo estritamente médico, que ndo fornece as criancas o estimulo sensorial
e emocional necessario a um desenvolvimento saudavel.

13



Complexos residenciais vs residéncias dispersas

Os aldeamentos (complexos residenciais) podem ser vistos como uma forma de transicao
entre 0os cuidados institucionais e os cuidados de proximidade. Esta opgdo podera
proporcionar alguns beneficios as pessoas com menos necessidades de apoio e, nos locais
onde esteja disponivel, podera tornar-se numa parte importante do espectro da prestacdo de
servigos, mas provavelmente s6 ocupara um nicho do mercado de prestacdo de cuidados.

Uma analise recente que compara 0s complexos residenciais com as residéncias dispersas pela
comunidade revelou que estas Ultimas eram superiores aos primeiros em relagdo a maioria dos
indicadores de qualidade estudados.

O récio custos-resultados

Os decisores politicos analisam inevitavelmente os resultados dos cuidados institucionais
e dos cuidados de proximidade no contexto dos custos. O relatério DECLOC debruga-se mais
exaustivamente sobre a complexidade da relacdo entre necessidades, custos e resultados.
A conclusdo dominante € a de que ndo existem provas de que os modelos de cuidados de
proximidade sejam inerentemente mais dispendiosos do que as instituicdes, desde que
a comparacgdo seja efectuada com base em necessidades comparaveis dos residentes e numa
qualidade comparavel dos cuidados prestados. Outros estudos defendem que os cuidados
institucionais poderdo, na realidade, implicar custos mais elevados do que os cuidados de
proximidade'®, mas a avaliacdo de todos os custos directos e indirectos, bem como dos
beneficios a longo prazo de uma maior participacdo social, permanece aberta a varias
interpretacdes.

Alguns decisores politicos cujas preocupacfes sdo de natureza exclusivamente econémica
(especialmente no contexto da actual crise econémica, ver ponto seguinte) poderdo, ainda
assim, apoiar-se na conclusdo de que os cuidados institucionais de baixa qualidade podem
implicar menos custos do que os cuidados de proximidade de boa qualidade, que produzem
melhores resultados. Os autores do presente relatorio consideram, porém, que este raciocinio
apresenta falhas graves. A manutengdo de cuidados institucionais de baixa qualidade pelo
facto de implicarem custos mais baixos ndo é uma opcdo aceitavel do ponto de vista ético
e também ndo é sustentavel em termos pragmaticos. Mais cedo ou mais tarde, a pressdo da
opinido publica levara provavelmente a uma melhoria da qualidade dos cuidados prestados
nestas instituicdes - e, nessa altura, é provavel que os cuidados de proximidade constituam
uma opgéo néo so intrinsecamente melhor para o utente, como também eficaz em termos de
custos na perspectiva do prestador.

Contexto da actual crise econdmica

Os dilemas sobre custos e resultados supramencionados assumem uma nova dimensdo na
evolucdo recente. Em virtude da crise economica, existe o risco muito real de os governos
(autoridades publicas) se sentirem tentados a manter o equilibrio orcamental reduzindo

1 Ward, H., Holmes, L. e Soper, J. (2008) Costs and Consequences of Placing Children in Care. Londres:

Jessica Kingsley Publishers. O estudo afirma que o custo unitario médio da manutencdo de uma crianca, durante
uma semana, numa instituicdo é 4,5 vezes superior ao de uma vida independente, 8 vezes superior ao das
familias de acolhimento, 9,5 vezes superior ao do acolhimento em casa de familiares e amigos e mais de 12,5
vezes superior ao do acolhimento em casa dos pais.
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a despesa com servicos sociais, a maior parte da qual corresponde a custos com pessoal.
Consequentemente, o pessoal dos estabelecimentos que prestam cuidados (sejam eles
institucionais ou de proximidade) pode estar sujeito a um risco acrescido de despedimento,
enquanto a qualidade dos cuidados prestados aos utentes pode estar ameaca pela reducéo geral
dos custos e por um menor racio funcionarios-utentes.

Da perspectiva da provavel evolucdo do sector de prestacdo de cuidados, estas decisdes das
autoridades parecem carecer de visdo. Para além de ser eticamente inaceitavel baixar o nivel
de qualidade dos cuidados que ja foi atingido (e que, em muitos casos, ainda esta muito longe
do que seria ideal), esta op¢do contraria claramente as tendéncias demograficas previstas e as
suas implicacBes. O sector da prestacdo de cuidados é um dos poucos onde é pouco provavel
que a procura venha a diminuir — pelo contrério, devido ao envelhecimento da populagéo,
0 numero de pessoas necessitadas de algum tipo de cuidados de longa duracdo devera
aumentar gradualmente ao longo das proximas décadas. As reducdes generalizadas de custos
neste sector e o despedimento de pessoal qualificado devem, por isso, ser vistos como
decisbes altamente contraproducentes a longo prazo, dado que comportam o0 risco de
transferéncia desse pessoal qualificado para outros sectores, dificultando assim a satisfacdo de
necessidades no futuro.

Obviamente, a crise econdémica ndo pode ser ignorada. Porém, para enquadrar devidamente
0 processo de reforma no contexto da crise econdmica, parece ser necessario encarar a crise
como uma oportunidade e ndo como uma desculpa para protelar processos de transicdo de
cuidados institucionais para cuidados de proximidade em curso ou programados.
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IV. Desafios-chave associados a transicdo dos cuidados institucionais para
0s cuidados de proximidade e sugestdes sobre formas de os ultrapassar

As grandes mudancas impostas pela transicdo de um sistema baseado em instituicOes de
acolhimento para um sistema que presta servigos de proximidade diversificados afectam um
vasto leque de pessoas. Sem um planeamento e preparacdo adequados, os direitos e interesses
dos utentes poderdo ser negligenciados pelas comunidades locais, pelo pessoal das
instituices e pelos politicos locais, que terdo outras preocupacées em mente.

1. Investimento excessivo nos actuais sistemas institucionais

Trata-se de uma reac¢do comum as emergéncias — sobretudo quando sdo «descobertos» (ou
melhor, divulgados por organizacbes de defesa dos direitos humanos e jornalistas de
investigacdo) casos extremos de méa qualidade dos cuidados e/ou abusos. Embora estas
situacOes sejam intoleraveis e exijam atencdo imediata, existe o risco de o tratamento isolado
destes casos extremos desviar a atencdo das necessarias mudancas sistémicas:

Investimento excessivo em edificios. Uma resposta frequente a ma qualidade dos cuidados
prestados em instituicGes consiste em melhorar as condigdes fisicas destas. Porém, esta
resposta dificulta, muitas vezes, o encerramento das instituicbes a médio prazo, dado que as
autoridades hesitardo em encerrar um servico no qual foi investido muito dinheiro. Os fundos
de doadores externos séo frequentemente utilizados para estes fins.

A questdo ndo se resume apenas a correccdo de casos extremos evidentes. Até mesmo as
instituicBes que prestam cuidados de qualidade média podem ser objecto de iniciativas que
visam melhorar as condi¢cGes materiais (através do investimento no ambiente fisico), o racio
funcionarios-utentes ou outros parametros. Embora estas iniciativas possam, em alguns casos,
melhorar a qualidade de vida dos utentes, esse investimento corresponde muitas vezes a uma
oportunidade perdida em termos de mudancas sistémicas, dado que se torna entdo mais dificil
defender o encerramento e a reforma do sistema.

Atencdo exclusiva as falhas humanas. Obviamente, é necessario promover a responsabilidade
pessoal dos funcionarios (e, em especial, dos directores). Em casos de condicdes e abusos dos
direitos humanos particularmente inaceitaveis, 0s responsaveis devem ser claramente
identificados e, se for o caso, levados a justica. Porém, seria um erro olhar apenas para as
falhas humanas, ignorando as questbes sistémicas em causa. Com efeito, muitos dos
funcionarios que participaram em praticas claramente insatisfatorias podem receber formagao
e prestar servigos de qualidade muito superior num ambiente diferente.

2. Risco de manutencéo de servigos paralelos

Se a criacdo de alternativas ndo for acompanhada pelo encerramento progressivo das
instituicOes existentes, podera ser gerada uma situacdo em que 0S novos servicos de
proximidade funcionam paralelamente as antigas instituicbes. Uma parte dos utentes
permanecera nas instituicbes sem que haja uma melhoria visivel das suas condigdes, 0 que &,
em si mesmo, insatisfatdrio. Esta situacdo poderé ainda estar associada aos seguintes riscos:
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Deixar para tras pessoas com deficiéncias graves e/ou necessidades complexas. Nos projectos
de desinstitucionalizacdo, existe uma tendéncia para «fazer primeiro o mais fécil». As pessoas
com graus ligeiros ou moderados de deficiéncia sdo transferidas para os servigos de
proximidade no ambito do encerramento gradual das grandes institui¢des de acolhimento. Em
muitas situacdes, estas pessoas ajudavam os funcionarios da instituicdo a cuidar de pessoas
com deficiéncias mais graves. Por conseguinte, se a desinstitucionalizacdo comegar pelas
pessoas com maior capacidade, os funcionarios remanescentes ficam com varias pessoas com
deficiéncias muito graves a seu cargo, as quais serdo dificeis de integrar no novo sistema de
servicos de proximidade, na medida em que este esta vocacionado para a satisfacdo das
necessidades de pessoas com deficiéncias menos graves. E necessario evitar estes riscos,
incluindo as pessoas com deficiéncias graves e necessidades complexas logo no inicio de
qualquer processo de desinstitucionalizacao.

Criacdo («satisfacdo desproporcionada») de necessidades adicionais. Se 0 nimero de utentes
transferidos das instituicGes para os novos servigos for insuficiente, € muito provavel (como
demonstram os exemplos dos EUA) que estes novos servigos tentem absorver potenciais
utilizadores que, inicialmente, ndo necessitavam muito deles, a fim de justificarem a sua
existéncia. Por outro lado, se os utentes forem transferidos mas as antigas instituicoes
mantiverem as vagas, existe uma tendéncia natural para que estas as procurem preencher com
outros potenciais utentes pertencentes a grupos diferentes dos inicialmente previstos.

Duplicacdo de despesas a longo prazo. Além disso, se os dois sistemas funcionarem em
paralelo, existe o risco de duplicacdo de despesas. Importa reconhecer que serd necessario
suportar custos iniciais - que correspondem ao investimento inicial nos novos servicos de
proximidade para apoiar o0 seu arranque -, bem como despesas de funcionamento em
duplicado para equipar simultaneamente 0s antigos e 0s novos servi¢os durante alguns anos
até que a instituicdo seja definitivamente encerrada. Estes custos tém de ser previstos nos
orcamentos que acompanham as estratégias de desinstitucionalizacdo. No entanto,
€ necessario evitar a persisténcia de uma situacdo em que ambos 0s servicos existam em
paralelo por tempo indeterminado. Este sistema de dois niveis seria provavelmente
insustentavel a longo prazo -e, especialmente em tempos de crise ou de cortes orgcamentais, as
autoridades talvez preferissem abolir o novo servico e manter o antigo. Com efeito, o facto de
as antigas instituicdes se manterem em funcionamento pode ser utilizado como argumento
para provar que a desinstitucionalizacdo, enquanto tal, € um fracasso porque ndo reduziu
automaticamente o nimero de camas nas instituicdes.

3. Alternativas demasiado «institucionais»

Mesmo quando sdo criadas alternativas e é reduzido o nimero de instituicOes pré-existentes
e/ou estas sdo encerradas, a natureza destas alternativas pode ser problematica, dado que
podem ser, elas mesmas, demasiado «institucionais» (ou seja, ndo assentarem nas
necessidades e preferéncias de cada individuo), o que, por sua vez, se deve frequentemente
a uma participacgdo insuficiente dos utentes (e, em certos casos, das respectivas familias) no
planeamento, gestéo e avaliagdo dos servicos.

Alternativas de dimensdo inadequada. Devido a uma compreensao deficiente do conceito de
servicos de proximidade, ha casos em que as chamadas politicas de desinstitucionalizacdo
prevéem «alternativas» demasiado semelhantes ao modelo institucional. Tal podera ficar
a dever-se a sua dimensdo: de facto, em alguns paises, poderdo ser criadas grandes

17



instituicbes de acolhimento (com lotacdo maxima de 80 residentes) na sequéncia do
encerramento de instituigdes ainda maiores.

Alternativas que perpetuam a cultura institucional. Mesmo quando os estabelecimentos
alternativos sdo ou parecem ser pequenos, poderdo ndo ser muito diferentes do seu
predecessor. Por vezes, 0s novos servigos sao instalados nas proximidades da instituicdo de
origem, apenas para assegurar a reutilizacdo dos edificios e do pessoal. Em alguns casos, sdo
propostos, como alternativa, os mesmos edificios ap6s uma reorganizacdo interna dos
chamados apartamentos «de estilo familiar». Consequentemente, embora as condi¢des fisicas
melhorem um pouco, os utentes continuam a viver no mesmo ambiente isolado, e pouco
é feito para os reintegrar na comunidade ou para evitar a admissdo de novos utentes.

Alternativas com uma cultura predominantemente institucional. Este risco estd presente em
ambos 0s casos supramencionados — especialmente quando a reforma se reduz a uma
mudanca de habitacdo, sem que seja dada atencao a reciclagem profissional dos funcionarios
com o objectivo de mudar a cultura institucional.

4. Encerramento sem alternativas adequadas

Em alguns paises, as estratégias de desinstitucionalizagdo do Governo estabelecem metas
arbitrarias como, por exemplo, «reduzir em 50 % o numero de utentes em instituicbes no
prazo de cinco anos». Estas metas raramente sdo calculadas com base na capacidade do
Governo e das autoridades locais para criar servi¢os alternativos adequados naquele espaco de
tempo. Muitas vezes, sdo vistas sobretudo como uma forma de reduzir os custos: quando as
autoridades se apercebem de que o acolhimento em ambientes ndo institucionais € mais
barato, encerram as institui¢des para poupar dinheiro.

Os doadores externos também poderdo fixar prazos pouco realistas, obrigando a um processo
de desinstitucionalizacdo demasiado rapido ou incompleto. Estas pressdes poderdo prejudicar
0S utentes, caso estes ndo estejam preparados para a mudanga ou o seu novo local de
residéncia ndo esteja devidamente preparado.

Quer resultem de uma abordagem burocratica, de exigéncias de reducdo de custos ou da
pressdo de doadores externos, as politicas de desinstitucionalizacdo mal implementadas
podem levar a adop¢do de medidas inadequadas para cumprir as metas estabelecidas. Esta
situacdo comporta 0s seguintes riscos:

Inexisténcia de alternativas disponiveis e economicamente acessiveis de qualidade adequada.
Quando séo estabelecidas metas arbitrarias e prazos pouco realistas (e o objectivo principal
é a reducdo dos custos), poderdo ndo existir fundos suficientes para implementar o processo
de modo a garantir que cada utente receba os servicos adequados. Importa recordar que,
embora os cuidados de proximidade destinados a maioria dos utentes sejam provavelmente
menos dispendiosos do que os cuidados prestados numa instituicdo de acolhimento, ha grupos
de utentes que necessitardo de um apoio mais vasto, que implicara custos mais elevados (por
exemplo, assisténcia pessoal 24 horas por dia). Se estes servicos ndo forem criados por
0 objectivo principal ser a reducdo dos custos, esses utentes poderdo, com efeito, sofrer um
contratempo no processo de reforma institucional. A implementacédo de sistemas de apoio aos
cuidadores familiares também é indispensavel para evitar esse contratempo.
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Escolher 0o caminho mais facil. Uma das consequéncias das metas arbitrarias € o facto de
levarem a que a mudanca dos utentes que sdo «mais faceis de integrar» na comunidade
e a reducdo do numero global de utentes nas instituicdes (ver acima) sejam eleitas como
prioridades. Muitas vezes, esta estratégia exclui os utentes com maiores necessidades de
apoio, como aqueles que sofrem de deficiéncias graves (embora devesse ter sido dada
prioridade aos utentes com as necessidades mais complexas no processo de
desinstitucionalizacéo).

«Solucdes» puramente administrativas. A fim de cumprirem metas arbitrarias e/ou reduzirem
0s custos, as autoridades locais decidem muitas vezes fundir as instituigdes que ficaram com
menos utentes. Esta decisdo podera levar a que os utentes sejam transferidos de uma
instituicdo deficiente para outra, 0 que os podera traumatizar. Por exemplo, as criangas com
deficiéncias graves podem mesmo morrer com 0 chogue provocado por uma mudanca tdo
abrupta. A fusdo ou amaélgama de instituicbes pode também resultar num agrupamento
incorrecto dos utentes (por exemplo, o agrupamento de bebés pequenos com criancas mais
velhas que exibem problemas comportamentais), aumentando assim o risco de danos
e abusos.

O quarto tipo de risco ocorreu sobretudo em processos de desinstitucionalizacdo
excessivamente rapidos e sem um planeamento adequado na area dos cuidados de salde
mental em varios paises a partir da década de 1970'°. Embora estes processos tenham acabado
por produzir resultados positivos, proporcionando uma melhor qualidade de vida a muitos dos
antigos residentes, pecavam também por uma criacdo paralela insuficiente de alternativas
(pelo menos na fase inicial), 0 que deixou muitos utentes sem acesso aos Servicos.

16 Estes resultados ambiguos referem-se a processos de desinstitucionalizagdo realizados em paises como

a Itlia, o Reino Unido e os EUA (estado de Nova lorque).
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V. Principios Basicos Comuns aplicaveis a transicdo dos cuidados
institucionais para os cuidados de proximidade

Foi elaborado um conjunto de Principios Basicos Comuns com base nas melhores praticas de
transicdo dos cuidados institucionais para os cuidados de proximidade’, bem como na
avaliacdo dos desafios-chave supramencionados:

1. Respeitar os direitos dos utentes e promover a sua participacdo na tomada de decisdes: Os
utentes (e as respectivas familias) devem participar como parceiros de pleno direito no
processo de transicdo. Devem participar activamente e ser consultados no
desenvolvimento, prestacao e avaliacdo dos servi¢os que recebem. Devem ser fornecidas
aos utentes informacgdes adequadas que estes possam compreender. Sempre que
necessario, devem contar com o apoio de uma pessoa da sua escolha na tomada de
decisdes. As necessidades e requisitos especificos de cada pessoa devem ser respeitados.
No que respeita as criangas, todas as decisfes de colocacdo devem privilegiar os interesses
da crianca.

2. Prevencdo do acolhimento em instituicdo: Devem ser adoptadas as medidas necessarias
para evitar a colocagdo de pessoas em instituicdes'®. Sdo necessarias politicas holisticas
para apoiar as familias e outros cuidadores informais, bem como para reforcar as
capacidades de inclusdo das comunidades.

3. Criacdo de servicos de proximidade: E necessario criar um conjunto de servicos de
elevada qualidade e economicamente acessiveis na comunidade para substituir os
cuidados institucionais. Estes servicos devem partir das necessidades e preferéncias
pessoais de cada utente. Devem prestar apoio a familia e aos cuidadores informais. O seu
objectivo consiste em evitar a admissao de novos utentes em instituicdes, acolher pessoas
actualmente residentes em instituicGes e também trazer beneficios as pessoas que vivem
na comunidade (com as respectivas familias ou ndo) mas que ndo dispéem de um apoio
adequado.

4. Encerramento das instituicdes: Este processo deve, se possivel, comecar por
projectos-piloto. O planeamento deve incluir a elaboragcdo de um plano individual para
cada utente e a avaliacdo das necessidades de formacao do pessoal que pretenda trabalhar
na comunidade. Os utentes devem ser devidamente preparados para minimizar oS riscos
de trauma associados a uma mudanca de residéncia. As instituicbes devem ser encerradas
de forma a evitar que alguns utentes continuem a viver em condicdes insatisfatorias. Deve
ser dada prioridade aos utentes com maiores necessidades de apoio (por exemplo, bebés,
criangas e adultos com deficiéncias graves e pessoas em instituicdes com condi¢des fisicas
muito deficientes e/ou préaticas abusivas).

o Ver relatorio DECLOC e Second Disability High Level Group Report on Implementation of the UN

Convention on the Rights of Persons with Disabilities (2009),
http://ec.europa.eu/social/BlobServlet?docld=2790&langld=en

18 Em alguns casos, tal ndo é conveniente devido ao risco de maus-tratos — por ex., criangas ou idosos que
sofreram abusos ou que se encontram em risco de sofrerem abusos num ambiente doméstico. Para as criangas,
a segunda melhor alternativa € o acolhimento por uma familia (familia de acolhimento ou adoptiva, conforme os
casos) e sO deverdo ser exploradas as opcdes de acolhimento em instituicGes se estas alternativas ndo forem
vidveis.
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10.

Restricbes ao investimento nas instituicdes existentes: Os processos de transi¢cdo dos
cuidados institucionais para os cuidados de proximidade demoram geralmente muitos
anos. Durante este periodo, muitos utentes vivem em condigdes insatisfatorias e pouco
higiénicas. Por conseguinte, pode ser necessario efectuar algumas obras de renovacgéo nas
instituicbes existentes. Porém, este investimento deve restringir-se ao estritamente
necessario para garantir um sistema de saneamento, abastecimento de dgua e aquecimento
adequados. Os investimentos excessivos num edificio dificultardo provavelmente
o0 encerramento do estabelecimento numa fase posterior.

Desenvolvimento dos recursos humanos: E fundamental assegurar a disponibilidade de
pessoal qualificado e em nimero suficiente, com competéncias adequadas a prestacao de
cuidados de proximidade baseados em parcerias, em atitudes de inclusdo e numa
abordagem interdisciplinar. Para tal, poderd ser necessario proceder a reciclagem
e requalificacdo profissional dos funcionarios que trabalhavam anteriormente numa
cultura institucional. A reafectacdo do pessoal que pode receber formacéo para trabalhar
na comunidade podera minimizar a resisténcia ao processo de reforma. E conveniente que
representantes do grupo de utentes participem, enquanto formadores, na qualificacdo
inicial e na requalificacdo dos funcionarios a todos os niveis. Os cuidadores familiares
também devem ter acesso a programas de formacéo destinados a melhorar a qualidade dos
cuidados prestados.

Utilizacao eficiente dos recursos: O actual sistema institucional absorve imensos recursos
- orcamentos, edificios e equipamento. Na medida do possivel, e tendo em conta 0s
interesses dos utentes, estes recursos devem ser transferidos das instituicdes existentes
para 0s novos servicos. A reutilizacdo dos recursos existentes permitira reduzir os custos
do processo de reforma e torna-lo mais sustentavel. Os orcamentos das despesas de
funcionamento podem ser transferidos para cobrir os custos dos servicos em
funcionamento na comunidade, tais como lares pequenos e centros de apoio familiar; em
certos casos, os edificios podem ser reutilizados para outros fins (se estiverem bem
localizados e em estado de conservacdo razoavel).

Controlo da qualidade: Os sistemas de controlo da qualidade devem abranger o processo
de transicdo e os servicos dele resultantes, centrando-se claramente na satisfagdo do
utente. A participagdo dos utentes, das suas familias e das suas organizagdes
representativas no controlo da qualidade é fundamental.

Abordagem holistica: A abordagem as questBes relacionadas com a transicdo dos
cuidados institucionais para os cuidados de proximidade deve abranger todas as areas
politicas pertinentes, como o emprego, a educacéo, a salde e a politica social, entre outras.
Esta abordagem holistica deve garantir a coordenacéo e a consisténcia das politicas entre
diferentes ramos do Governo, bem como a continuidade da prestagédo de cuidados, por
exemplo entre a infancia e a idade adulta®.

Sensibilizacdo continua: O processo de transformacdo tem de ser acompanhado por
esforcos no sentido de assegurar o apoio dos principais organismos profissionais em
termos dos valores que transmitem aos seus actuais e potenciais membros, bem como
a sociedade em geral. Simultaneamente, é necessario sensibilizar os lideres de opinido
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Sobretudo em relacdo a pessoas com necessidades mais complexas.
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e decisores ndo profissionais, bem como o publico em geral, a fim de garantir
a conformidade das suas atitudes com os valores desejados. Importa dedicar especial
atencdo ao desenvolvimento de atitudes de inclusdo nas comunidades dos locais onde os
servigos irdo funcionar.
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V1. Recomendacoes

Ao abordarem as questdes relacionadas com a reforma dos cuidados institucionais, tanto os
Estados-Membros como as instituicdes da UE devem respeitar e fazer cumprir os direitos
e principios consagrados na Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia. Além
disso, devem ser tomadas devidamente em consideracdo as obrigacbes emergentes dos
tratados internacionais pertinentes em matéria de direitos humanos: a Convengdo
Europeia para a Proteccdo dos Direitos do Homem e das Liberdades Fundamentais,
a Convencéo Europeia para a Prevencdo da Tortura e das Penas ou Tratamentos Desumanos
ou Degradantes, o Pacto Internacional sobre os Direitos Econdémicos, Sociais e Culturais,
a Convencao sobre os Direitos da Crianga e a Convencéo Internacional sobre a Eliminacéo de
Todas as Formas de Discriminacdo Racial?®, bem como a nova Convengdo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, que deverd ser ratificada sem atrasos injustificados pelos
Estados-Membros e pela Comunidade Europeia.

1. Recomendacdes aos Estados-Membros

e Analisar e alterar as normas legislativas e administrativas para garantir a participacao
activa dos utentes dos servicos, incluindo as criangas, nos processos de tomada de
decisbes que lhes dizem respeito, bem como na concepc¢éo dos servigos.

e Identificar as normas legislativas e administrativas que favorecem directa ou
indirectamente o acolhimento em instituicio ou que constituem obstaculos
a transicao para os cuidados de proximidade — e altera-las para apoiar a prestacdo de
servicos de gualidade na comunidade.

e Adoptar estratégias e planos de accdo baseados nos Principios Basicos Comuns,
acompanhados por um calendario e um orcamento claramente definidos para
o0 desenvolvimento de servigos na comunidade e para o encerramento das instituicbes de
acolhimento prolongado. Desenvolver um conjunto de indicadores adequados para
avaliar a implementacéo destes planos de acgéo.

e Utilizar os Fundos Estruturais para a transi¢cdo dos cuidados institucionais para os
cuidados de proximidade. O Fundo Social Europeu pode contribuir para o financiamento
da formacdo (e reciclagem) do pessoal, enquanto o Fundo Europeu de Desenvolvimento
Regional (FEDER) pode ser simultaneamente utilizado para o desenvolvimento de
infra-estruturas  sociais de apoio aos novos servicos de proximidade®. Os
Estados-Membros devem tomar medidas para evitar que os fundos do FEDER sejam
utilizados para construir novas instituicdes de acolhimento com préticas de segregagdo
e para garantir que, caso sejam utilizados para melhorar a infra-estrutura das instituicbes

20 Esta convencao é particularmente relevante no contexto da clara sobrerepresentagdo de criangas de etnia

cigana nas instituices de varios Estados-Membros.

2 No inicio de 2009, a Comissdo Europeia langou uma iniciativa de colaboragdo com a Bulgaria, que visa
a utilizagdo dos Fundos Estruturais (tanto o FEDER como o FSE) para a criacdo de centros de apoio
comunitarios, facilitando assim o processo de desinstitucionalizacdo. Esta iniciativa poderia, em principio, ser
reproduzida em outros Estados-Membros.
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existentes, se tal for permitido, essa utilizacdo seja acompanhada por um investimento na
reforma sistémica dos cuidados e ndo ultrapasse 10% das despesas globais.

e Estabelecer sistemas de controlo obrigatério da qualidade relacionados com
a qualidade de vida dos utentes ao invés de indicadores de entrada. Estes sistemas
devem basear-se na participacdo dos utentes, das suas familias e das suas organizagdes
representativas no processo de controlo.

e Promover a melhoria das condi¢Ges de trabalho dos cuidadores profissionais, com
vista a tornar atractivo 0 emprego neste sector. Exigir que o0s organismos de
representacdo, formacdo e acreditacdo profissional do pessoal que trabalha com
idosos, criangas, pessoas com problemas de salide mental e pessoas com deficiéncia
assumam o compromisso de defender a dignidade humana, a incluséo e a autonomia
dos utentes dos servigos no seu trabalho. Assegurar que a formacgédo e acreditacdo do
pessoal incluem os utentes dos servigos e se baseiam no principio da incluséo.

e Prestar um apoio sistematico aos cuidadores informais (sobretudo aos cuidadores
familiares), a fim de garantir a qualidade dos cuidados por eles prestados, bem como
preservar a sua propria qualidade de vida.

e Assegurar a coordenacdo dos diferentes departamentos e agéncias governamentais
envolvidos no processo de transicdo. Para ser bem sucedida, a implementacdo dos
planos de reforma exige uma coordenacdo eficaz entre todos os intervenientes, tanto
a nivel horizontal (varios ministérios, tais como os ministérios da salde e dos assuntos
sociais) como vertical (autoridades nacionais e locais).

2. Recomendacdes a Comissdo Europeia

e Apresentar uma Comunicagdo sobre a transi¢do dos cuidados institucionais para 0s
cuidados de proximidade, que inclua os Principios Basicos Comuns a aplicar no
processo de transicao.

e Incorporar os Principios Basicos Comuns em todas as politicas pertinentes da UE
(por exemplo, deficiéncia, proteccdo social e inclusdo social, emprego, igualdade de
oportunidades, desenvolvimento regional, saide, educacdo, investigacdo, direitos da
crianca, relagdes externas). Em especial, incorpora-los:

a) na proxima Estratégia Europeia em matéria de Deficiéncia (a partir de 2010), que
fornecerda um quadro de coordenacdo a fim de contribuir para a implementacdo da
Convencao das Nacoes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia ao nivel
da UE e dos Estados-Membros, incluindo o direito de todas as pessoas com deficiéncia
a viverem de forma independente e a serem incluidas na comunidade, e apoiando
compromissos voluntarios dos Estados-Membros e reforcando a cooperacdo entre estes
e a Comisséo;

b) no Método Aberto de Coordenacdo em matéria de proteccdo social e inclusdo

social, promovendo a aprendizagem mdtua e contribuindo para os esforcos desenvolvidos
pelos Estados-Membros com vista a transi¢do dos servigos institucionais para 0s servicos
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de proximidade®. Solicitar aos Estados-Membros para fornecerem informacdes mais
concretas, incluindo o numero de pessoas em instituicdes e 0 nimero de pessoas que
recebem cuidados de proximidade ou cuidados domiciliarios. ldentificar as pessoas que
deixam as instituicdes como um dos grupos-alvo prioritarios da Estratégia de Incluséo
Activa;

c) na Estratégia da UE em matéria de Saude, em iniciativas pertinentes, tais como as
que respeitam a um envelhecimento saudavel, a doenca de Alzheimer e a outros tipos de
deméncia, nas conclusdes da consulta relativa ao Livro Verde sobre a mao-de-obra da UE
no sector da salde e nas medidas de implementacdo do Pacto Europeu para a Saude
Mental e Bem-Estar.

Disponibilizar Directrizes sobre a utilizacdo dos Fundos Estruturais e outros
instrumentos comunitarios de financiamento para fins de desinstitucionalizacao.
Nestas directrizes, fornecer exemplos de boas praticas de utilizacdo dos Fundos
Estruturais e de outros instrumentos comunitarios de financiamento para apoiar projectos
de desenvolvimento de alternativas as instituicdes baseadas em servicos de proximidade,
identificando os procedimentos a adoptar e os principais intervenientes. Deixar bem claro
que os projectos de construgdo, ampliagdo ou perpetuacdo das instituicbes ndo séo
compativeis com a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e as
proprias politicas da UE sobre igualdade de oportunidades, inclusdo social
e discriminacéo, pelo que nao serdo elegiveis para financiamento.

Promover e facilitar o intercambio de modelos de boas praticas, por exemplo
elaborando orcamentos especificos para a aprendizagem ao longo da vida, a fim de
permitir aos responsaveis pela concep¢do e gestdo do servico aprender com histérias de
sucesso. Facilitar o desenvolvimento de modulos de formacdo para funcionarios
e dirigentes de primeira linha sobre a transicdo dos cuidados institucionais para 0s
servicos de proximidade. O programa de aprendizagem ao longo da vida (Leonardo ou
Grundtvig) poderia prever orcamentos especificos.

Criar um grupo de peritos independentes sobre desinstitucionalizagdo, que preste
assisténcia técnica a propria Comissao e, acima de tudo, aos Estados-Membros em matéria
de afectacdo de recursos dos Fundos Estruturais. Utilizar as verbas do or¢gamento para
assisténcia técnica dos Programas Operacionais a fim de criar este grupo de peritos
(incluindo todas as partes interessadas).

Melhorar a base de conhecimentos, definindo — em conjunto com o0 EUROSTAT e em
estreita cooperacdo com os Estados-Membros — um acervo minimo de dados que permita
acompanhar 0s progressos alcancados no encerramento das instituicbes e no
desenvolvimento de servicos de proximidade na comunidade, permitindo também
a comparabilidade de dados em toda a UE. Devem ser publicadas estatisticas sobre 0s
progressos alcangados em cada Estado-Membro no processo de transicdo das instituicoes
para servigos de proximidade.

Solicitar a Agéncia dos Direitos Fundamentais a recolha, o estudo e a analise de dados
no &mbito do seu mandato.
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Tal como ¢é salientado no Relat6rio Conjunto sobre Proteccdo Social e Inclusdo Social 2009 da UE.
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Financiar trabalhos de investigacdo que facilitem a transicdo das instituicdes para 0s
servicos de proximidade. Estes trabalhos poderdo incluir um estudo sobre formas de
apoiar os utentes no processo de escolha do seu local de residéncia e na celebragéo de
contratos de assisténcia juridicamente validos com os prestadores de servicos em
aplicacdo do artigo 12.° da Convencdo, bem como uma andlise juridica da legislagdo dos
Estados-Membros que promove directamente — e também indirectamente — o acolhimento
em instituic&o.

Reforcar a sensibilizacdo no seio da Comissdo Europeia (sobre o direito de viver de
forma independente na comunidade e a necessidade de criar servicos de proximidade), nas
diferentes Direccdes-Gerais e nas unidades geograficas que lidam com os Fundos
Estruturais, recorrendo, por exemplo, a ac¢des de formacéo, workshops, publicaces, etc.

Suscitar a questdo do investimento nos cuidados de proximidade no debate sobre o futuro
da Politica de Coesao ap6s 2013.

Abordar a questdo dos cuidados institucionais e da sua reforma no contexto das
politicas de alargamento, de vizinhanca e de desenvolvimento. Devem ser elaborados
relatorios intercalares que descrevam as medidas a adoptar por paises candidatos,
potenciais candidatos e paises terceiros, a fim de incentivar a criacdo de alternativas as
instituicGes baseadas em servicos de proximidade e a inclusdo social de idosos, criangas,
pessoas com problemas de satde mental e pessoas com deficiéncia. A fim de acompanhar
mais eficazmente a implementacdo das suas recomendacfes, a Comissdo deve trabalhar
em conjunto com organizacfes que representem os utentes nesses paises. A Comissao
deve assegurar que o financiamento comunitario concedido a estes paises sera afecto ao
desenvolvimento de alternativas as instituicbes baseadas em servicos de proximidade.
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