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Lamento nao poder estar convosco hoje, pessoalmente. Espero que
alguns dos meus pontos cheguem até vés, de qualquer forma. Mais
tarde na minha apresentacao, irei descrever a minha experiéncia. Por
agora, é suficiente dizer que sou o fundador e antigo diretor do
Instituto de Vida Independente, um think-tank com base na Suécia,
para elaboracao de politicas na area da deficiéncia. Nos trabalhamos
por politicas que permitam as pessoas tornarem-se mais
independentes. O nosso trabalho é baseado nos seguintes principios:

e Pessoas com deficiéncia sdo, primeiro e sobretudo, cidadaos,
nao pacientes

e Pessoas com deficiéncia sdo os especialistas nas suas
necessidades

e Pessoas com deficiéncia exigem o mesmo nivel de liberdade de
escolha e autodeterminacao que os outros tém como garantido.

Como cidadaos, temos responsabilidades. Para corresponder a estas
responsabilidades, nds devemos viver na comunidade, devemos ter
oportunidades iguais. Como especialistas nas nossas necessidades,
nds devemos tomar a iniciativa, individual e coletivamente. Devemos
mostrar o caminho para as solugdes que exigimos. O nosso direito
de, e passo a citar, “viver de forma independente e ser incluido na
comunidade, com escolhas iguais aos outros”, fim de citacdo, é
consignado no Artigo 19° da Convencao das Nagdes Unidas sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, a CDPD.
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Para ter escolhas iguais aos outros na comunidade, precisamos de
uma sociedade acessivel, baseada no Desenho Universal. Desenho
Universal na habitacdo permite que pessoas de todas as idades vivam
em casa, no seu ambiente familiar, entre amigos e familia.
Acessibilidade nas novas construcdes nao € mais cara, se for
planeada desde o inicio, como as pesquisas demostram.
Acessibilidade em todas as novas construgoes residenciais, mais
subsidios estatais para a adaptacao do parque habitacional ja
existente, sao necessarios para criar alternativas as instituicdes
(lares) residenciais. Isto exige que construtores, projetistas e
politicos pensem. Exige alteracdes nas normas de construcao,
mecanismos de cumprimento e monitorizagao.

Uma sociedade acessivel, com habitacdo acessivel, um autocarro
acessivel ao virar da esquina e um local de trabalho acessivel, ndo
sao suficientes para aqueles de nds que nao conseguem sair da cama
por si proprios. No que respeita a esse tipo de apoio, as pessoas
neste grupo ainda dependem de membros da familia ou tém que
viver em instituicdes residenciais — em violagcao do Artigo 19° da
CDPD que exige servigos assentes na comunidade, especificamente,
servicos de Assisténcia Pessoal.

A acessibilidade na habitacao e assisténcia pessoal sdo necessarias
para tirar as pessoas das instituicoes e para ajudar a evitar que,
antes de mais, | entrem. Uma estratégia de desinstitucionalizacao
exige o envolvimento do sector da construcao. Uma vez que este
sector ndao esta aqui representado hoje, foco-me na assisténcia
pessoal.

22 paises da Unido Europeia disponibilizam hoje assisténcia pessoal,
mas ha uma inflacdo do termo “assisténcia pessoal”. Na Bulgaria, o
governo chamou “assisténcia pessoal” quando algumas pessoas
desempregadas receberam saldrios por ajudar membros da familia
com deficiéncia. Na Roménia, chamam “assisténcia pessoal” quando
familias adotivas recebem pequenas quantias por cuidar de uma
crianca 6rfa com uma deficiéncia. Em Malta, “assisténcia pessoal”
significa ter direito a um trabalhador estrangeiro convidado das
Filipinas que trabalha 6 dias por semana, 24 horas por dia, por um
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saldrio que nenhuma pessoa europeia alguma vez aceitaria. Existe
muita assisténcia pessoal falsa por ai. Entdao, o que queremos dizer
com verdadeira assisténcia pessoal?

e A verdadeira assisténcia pessoal permite ao utilizador decidir
quem deve trabalhar, com que tarefas, onde, quando e como.

e A verdadeira assisténcia pessoal nao esta dependente de
nenhuma forma especifica de residéncia ou localizacao.

e A verdadeira assisténcia pessoal nao se limita a uma categoria
especifica de pessoas que podem trabalhar como assistentes.

e A verdadeira assisténcia pessoal paga salarios do “mercado
branco” a assistentes, incluindo beneficios de seguridade social.

e A verdadeira assisténcia pessoal cobre todos os custos,
incluindo a gestao do fornecedor.

Obviamente, pessoas com deficiéncias cognitivas e psiquiatricas
podem precisar de ajuda compensatéria de outras pessoas, por
exemplo, familiares, tutores ou outras pessoas de confianca, na
tomada de decisdes relevantes e no monitoramento da qualidade do
servigo.

Quais sao as diferencas entre assisténcia pessoal verdadeira e falsa?

Os verdadeiros sistemas de assisténcia pessoal utilizam avaliacdes de
necessidades individuais. A assisténcia pessoal falsa utiliza categorias
de avaliagao, com algumas variagoes fixas de dinheiro ou de horas de
assisténcia, que dependem da nossa condicdao médica e ndo daquilo
que queremos realizar nas nossas vidas.

A CDPD afirma claramente que a quantidade e a qualidade dos
servicos de assisténcia pessoal ndao podem depender das prioridades
financeiras de um pais. Nem da nocdo da populagao sobre a
gualidade de vida que nés "merecemos". Quantas vezes por dia
"merecemos" ir a casa de banho? Quantas horas de assisténcia por
semana podemos utilizar no estudo, trabalho ou em atividades de
lazer?
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De acordo com a CDPD, a assisténcia pessoal deve fornecer, e passo
a citar, "todos os meios necessarios para permitir aos utilizadores
exercer escolha e controlo sobre as suas vidas, para apoiar a vida e a
inclusao na comunidade, com escolhas iguais aos outros".

Qualquer esquema de assisténcia pessoal que nos agrupe em varias
categorias de necessidade ou limite a nossa assisténcia a um
determinado numero de horas € uma assisténcia pessoal falsa. Na
melhor das hipdteses, tal esquema podera dar-nos horas de
assisténcia suficientes para comer, higiene pessoal, vestir - 0 minimo
para sobreviver.

Tal politica pode manter-nos vivos, mas ndao nos dara uma vida! Nao
nos pode dar horas de assisténcia suficientes para ter "escolhas
iguais aos outros". Nao nos permitira compensar as nossas
incapacidades, crescer e desenvolver como seres humanos, ocupar o
nosso lugar de direito na familia, na comunidade e na sociedade.

Os verdadeiros esquemas de assisténcia pessoal utilizam Pagamentos
Diretos.

Na verdadeira assisténcia pessoal, o dinheiro segue o utilizador, ndo
o fornecedor do servico. A canalizacao de fundos de assisténcia
pessoal para fornecedores, e nao para utilizadores, torna os
utilizadores de assisténcia objetos, e ndo sujeitos.

Os meus assistentes ndo me verao como o patrao, que toma a
decisao final. Sem o poder de compra que os Pagamentos Diretos nos
dao, nds, os utilizadores, ndao temos os meios para moldar os nossos
servicos individuais - tornando-os assisténcia "pessoal" através da
individualizacao e design personalizado.

Na verdadeira assisténcia pessoal, os utilizadores do servico podem
recrutar, formar e supervisionar 0s seus assistentes.
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Em muitos esquemas de assisténcia pessoal falsa, os utilizadores
precisam de partilhar os seus assistentes com outros clientes do
fornecedor do servigo, com todos os problemas, limitagdes e
frustracdoes que a partilha implica. O que posso esperar de um
assistente que trabalha para meia duzia de clientes? Ele ou ela
lembrar-se-a da minha maneira complexa de puxar as calcas para
cima, que desenvolvi ao longo dos anos para evitar uUlceras por
pressao? Ou como mudar o programa no meu ventilador? Os meus
trugues e técnicas podem nao ser aplicaveis a outros clientes e vice-
versa.

Assumir que um programa de formacao genérico habilitara os
assistentes para trabalhar para qualquer utilizador de assisténcia, &
ingenuidade. Revela ignorancia do que é a assisténcia pessoal,
porque pressupoe que todos os utilizadores de assisténcia sao iguais,
tém os mesmos corpos, requisitos, recursos pessoais, gostos e
preferéncias, aspiragdes e sonhos - em resumo, nega a nossa
singularidade enquanto seres humanos. Essa suposicao é
desumanizadora.

Que qualidade de vida a verdadeira assisténcia pessoal nos pode
ajudar a alcancar?

Respondo melhor a esta pergunta contando a histéria de como toda a
minha vida adulta se baseou em assisténcia pessoal.

Em 1961, aos 17 anos, contrai poliomielite na Alemanha e acabei
numa enfermaria de um hospital para pessoas clinicamente estaveis,
mas que necessitavam de ventilagdo mecanica. Recebemos
fisioterapia e dispositivos de assisténcia, e poderiamos ter saido se
houvesse alternativas para nés na comunidade na forma de habitacao
acessivel e assisténcia com atividades da vida diaria, tais como
levantar de manh3, vestir, etc. Nao tinhamos futuro, a enfermaria do
hospital era uma instalacao para o nosso armazenamento.

Depois de cinco anos, aos 22 anos, e depois de terminar o ensino
secundario no hospital com professores particulares, consegui deixar



AP

assisténcia
pessoal py

o hospital em Munique e mudar-me para um dormitdrio regular de
estudantes na Universidade da Califérnia, em Los Angeles, com
minha cadeira de rodas elétrica, o meu ventilador e a minha
consideravel necessidade de assisténcia nas atividades de vida diaria.

Eu ndo conhecia ninguém no novo pais, ninguém da minha familia
poderia acompanhar-me e ainda sou grato @ minha mae por me
deixar ir, por nunca ter tentado segurar-me. Ela deve ter acreditado
na minha capacidade de aprender a cuidar de mim mesmo. E eu
provei que ela estava certa!

A transicao da enfermaria do hospital para o dormitério de
estudantes foi viabilizada pelos meus assistentes pessoais. Eles
levantavam-me de manha, ajudavam-me a tomar banho, a ir a casa
de banho e a vestir-me. Eles iam as compras, cozinhavam, limpavam
e faziam outros trabalhos domésticos. Eles ajudavam-me com meu
ventilador, carregavam os meus livros. Como meus assistentes
pessoais, eu contratei, formei, paguei e supervisionei colegas que
precisavam de dinheiro. Paguei-lhes com a minha bolsa da Alemanha
gue também cobriu as minhas outras despesas.

No hospital, eu tinha sido um paciente (a palavra “paciente” deriva da
raiz latina "aquele que espera e sofre"), no fundo da hierarquia. Eu
fui forcado a adaptar todos os detalhes na minha vida, incluindo as
idas a casa de banho, as exigéncias da enfermaria do hospital. No
dormitério, como empregador dos meus assistentes, eu estava no
topo da hierarquia e era esperado que os dirigisse. Aos 22 anos e -
mais importante - depois de cinco anos de hospitalizagao, foi
inicialmente dificil para mim tomar sequer consciéncia de minhas
necessidades, quanto mais expressa-las e realiza-las. Eu nao tinha
modelos a seguir, nem formacao pelos pares e amigos na mesma
situacao, e cometi muitos erros.

Apds sete anos de estudo e trabalho na universidade nos EUA,
mudei-me para a Suécia com uma bolsa para pesquisa. Em
Estocolmo, contratei, formei e supervisionei assistentes pessoais com
dinheiro da minha bolsa. Eles faziam tudo o que eu precisava para



AP

assisténcia
pessoal py

me concentrar na minha pesquisa. Conduziam-me para o trabalho,
assistiam-me no local de trabalho, acompanhavam-me quando saia.

Depois de terminar o meu doutoramento, fiquei na Suécia, trabalhei
como investigador na universidade, envolvi-me na politica da
deficiéncia, introduzi o movimento de Vida Independente e o conceito
de assisténcia pessoal na Suécia, tomando a iniciativa da Cooperativa
de Estocolmo para a Vida Independente (STIL), a primeira
cooperativa europeia de utilizadores de assisténcia pessoal.

Fui também o presidente fundador da Rede Europeia de Vida
Independente, passei um ano académico como professor convidado
na Universidade da Costa Rica e fundei o Instituto de Vida
Independente em 1993, do qual fui diretor até 2017, quando o
entreguei a0 meu sucessor, depois de termos crescido para uma
equipe de 18 pessoas. Desde a década de 1980, viajei, lecionei e
trabalhei em muitas partes do mundo. Tudo isso foi tornado possivel
pelos meus assistentes pessoais.

No meu primeiro relacionamento - que foi na Califérnia - a minha
namorada ajudou-me com tudo que eu precisava. Ela trabalhou como
a minha uUnica assistente pessoal. Nés moramos juntos, éramos
inexperientes e muito apaixonados. Ela esteve sempre 13, todos os
dias, todas as semanas, todos os meses. Eu achei isso muito
conveniente e depois de um ano a relagao terminou.

Nas minhas relacdes seguintes, eu tentei ser mais inteligente e insisti
para que os meus assistentes trabalhassem para mim, tanto quanto
possivel e minhas namoradas, tao pouco quanto possivel. Ha
guarenta anos conheci a minha esposa e, apds alguns anos, casamos.
Tomamos essa decisao apdés muita ponderacao. Tinhamos conhecido
muitos casais em que um deles - frequentemente a esposa - era a
Unica cuidadora do outro, em que ambos viviam em extrema
dependéncia mutua, em que nenhum podia dar um passo sem o
outro, estavam amarrados como gémeos siameses.
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A minha esposa estava familiarizada com o meu sistema de
assisténcia pessoal. Ambos queriamos viver juntos, mas também
precisdvamos de nos sentir livres numa relagao na qual,
independentemente um do outro, nos pudéssemos desenvolver e
crescer como seres humanos. Sabiamos que isso era possivel com
assisténcia pessoal. Com a ajuda de meus assistentes, eu continuaria
a cuidar de mim. Com a ajuda de meus assistentes, eu faria a minha
parte das tarefas domésticas.

Partilhar as responsabilidades domésticas equitativamente entre
parceiros € a norma cultural na Suécia. Bem, essa foi a nossa visao e
nem sempre funcionou dessa forma.

A minha esposa e eu viajamos no nosso trabalho e em férias. Ela
visita frequentemente a sua familia numerosa na Alemanha, participa
em conferéncias internacionais ou trabalha no estrangeiro. Eu
também recebo convites para dar palestras ou trabalhar no
estrangeiro. Ela viaja sozinha frequentemente e eu quero fazer o
mesmo com a ajuda dos meus assistentes pessoais. Quando viajamos
juntos, é porque escolhemos fazé-lo e ndao porque eu preciso de
alguém que me acompanhe como meu assistente.

A nossa decisdo de ter uma crianca foi também baseada em
assisténcia pessoal. Naquela época, a Suécia tinha acabado de
aprovar uma lei que autorizava as pessoas na minha situagao a
receber Pagamentos Diretos do governo central para assisténcia
pessoal. A assisténcia pessoal permitir-me-ia participar ativamente
na educacao e estar préximo do meu filho. Partilhar a
responsabilidade pelas criancas é também a norma cultural na
Suécia. Eu faria a minha parte do trabalho fisico na criagao dos filhos
com a ajuda dos meus assistentes pessoais.

Entdo eu levava a nossa filha Katharina ao jardim de infancia de
manha, a minha esposa ia busca-la a tarde depois do trabalho. Eu
também quis ficar sozinho com a minha filha e que fizéssemos coisas
juntos - sé ela e eu. Entdo, todos os sabados, a Katharina e eu iamos
as compras, visitdvamos museus, pescavamos. Dava instrucdes aos
meus assistentes para ficarem atras de nds e apenas interferirem
quando eu o solicitasse ou para evitar um acidente.
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Sem 0s meus assistentes pessoais, eu teria que depender dos
servigos assentes na comunidade, do governo local que sao afetados
por uma rotatividade muito grande de funcionarios, nos quais o
utilizador nao se pronuncia sobre o trabalho a realizar, nos quais os
funcionarios nao podem trabalhar fora da nossa casa. E,
provavelmente, os servicos baseados na comunidade ter-me-iam
apoiado apenas com as minhas necessidades fisicas pessoais, ndo me
teriam me permitido partilhar as responsabilidades domésticas, ja
para nao falar na partilha do trabalho e responsabilidade pela nossa
filha.

A minha esposa estaria ocupada com a crianca, com a casa e
provavelmente até ocupada a ajudar-me. Ela ndo teria conseguido
trabalhar na sua profissdo. Nao restaria muito de uma relagao
igualitaria.

O sistema de seguranca social sueco paga-me uma quantia mensal
em dinheiro, com a qual emprego sete assistentes em trabalho
parcial, para me prestarem 18 horas de assisténcia pessoal por dia.
Apesar da minha deficiéncia significativa - eu preciso de ventilacao
mecanica e de uma cadeira de rodas elétrica, eu faco isto desde 1961
- apesar desta deficiéncia eu pude viver e ser incluido na
comunidade, estudar ou trabalhar ao longo da minha vida adulta,
pude emigrar duas vezes para outro pais, dar palestras e trabalhar no
estrangeiro, ter uma vida social com amigos e relagdes romanticas,
casar e criar uma filha.

Eu estou muito satisfeito com a minha vida. e eu tenho orgulho
daquilo que alcancei, orgulho em quem me tornei. Ndo consigo
imaginar que minha vida sem a deficiéncia tivesse sido muito

diferente. Foi - e ainda é - uma vida plena, rica e emocionante.

Eu sou uma pessoa profundamente comum. Ndo ha nada de especial
em mim. Nao tenho dons ou talentos excecionais. Muitas, muitas
pessoas na minha situagcao poderiam ter vidas igualmente
gratificantes. O que ha de especial em mim é o facto de ter tido
assisténcia pessoal ao longo da minha vida adulta e isso &, triste de
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dizer, muito especial. Em paises sem verdadeiros servicos de
assisténcia pessoal - isto €, na maior parte do mundo - eu nao teria
tido tanta autodeterminagdao e uma vida tao boa. Apenas com a ajuda
da minha familia, eu teria sido muito limitado. Numa instituicao
residencial, eu provavelmente teria morrido ha décadas.

Obrigada por ouvirem.

Ler o texto original em inglés. Redirecionamento para fora do
documento atual.



