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PRINCIPIOS ORIENTADORES PARA A PARTICIPACAO DO UTENTE

Principios Orientadores
para a Participacdo do Utente

Predmbulo

A finalidade deste documento é a de fornecer um conjunto de princi-
pios de base relevantes para a participag¢ao do utente de modo a que
os servicos de salide mental, reabilitagao psicossocial e/ou de apoio/
suporte a pessoa com experiéncia de doenga mental e os utentes
compreendam e possam utilizar estes principios para reforcar a voz
do utente e sua influéncia dentro do contexto da presta¢ao de ser-
vicos. Os fundamentos necessarios a elabora¢ao deste documento
baseiam-se no trabalho desenvolvido no Projecto de Participacao de
Utentes dos Servicos de Incapacidade de Queensland na Australia.
O original, bem como a revisao de literatura, poderao ser consulta-
dos através do site em www.cru.org.au. Este documento aborda:

1. Razdes para a participacao do utente;

2. Indicagbes sobre a participag¢ao do utente;

3. O que pode influenciar a participacao do utente;
4. Como a participacao do utente pode evoluir;

5. Participacao do utente dentro de um paradigma e tomada de
decisao em relagao aos servigos que lhe sao prestados;

6. Principios de base para a Participacao do Utente.

O termo “utente” é definido como a pessoa com uma doenca men-
tal que usa pelo menos um servico de assisténcia financiado ou
co-financiado pelo Sistema Nacional de Sadde ( Servicos Locais de
Salde Mental), Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(Cuidados Continuados Integrados de Sadde Mental) ou particulares.

0 termo “recuperacao” é utilizado neste documento em substituicao
do original recovery, o significado original mantendo-se. Deste modo,
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o termo reporta-se a um processo, uma forma de vida, uma atitude ou
mesmo uma forma de abordar os desafios diarios. Nao é um processo
linear, tratando-se de estabelecer um sentido renovado de integri-
dade e prop6sito na vida, dentro e para além dos limites da doenca
(Deegan, 1998).

O termo “participa¢ao” refere-se ao envolvimento na vida de forma
mais ampla, assim como a colaboracao activa na prestacao de ser-
vicos (elaboracdo e implementacdo dos planos individuais de cui-
dados, de reabilitacdo ou de suporte). A participagdo dentro de um
contexto de servico € uma parte do processo de recuperacgao do indi-
viduo que pode inicialmente ter perdido o controlo da sua vida e ter
sido excluido pela sociedade. O processo de recuperacao e manuten-
¢ao do controlo para passar a ser e sentir-se mais incluido na socie-
dade (Ahern e Fisher, 1999) € um aspecto importante da recuperacao.

Este documento apenas focaliza a participagao em relacao aos indi-
viduos dentro do contexto da prestagao de servigcos. Nao ha apenas
uma maneira correcta de permitir aos utentes a participacao nos ser-
vicos que lhes sdo prestados. Contudo, é importante que a partici-
pacdo do utente seja vista como uma parte significativa do caracter
organizacional global de um organismo, servico ou instituicdo, ao
trabalhar com os individuos que serve.

1. Razdes para a Participacdo
() A participacao fornece oportunidades adicionais de recuperacao
para pessoas com uma doenca mental;

(i) Aparticipacao permite que os servicos tenham maior capacidade
para responder de forma adequada as pessoas que suportam;

(i) A participacdo é um direito ético e democratico;

(iv) A participagao & um dos meios de igualar o relacionamento de
poder entre o servico e a pessoa; e
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(v) A participacao dos utentes pode melhorar a qualidade dos servi-

¢os e é uma parte integrante do Sistema de Qualidade no campo
da salide mental e reabilitagao psicossocial.

2. Enunciados sobre a Participacdo do Utente

A participagao do utente pode ser definida por:

0]
(i)

(iii)

(iv)

v)

(vi)

(vii)

(viii)

(ix)

®

Reconhecimento de que o utente & um individuo Gnico;

Reconhecimento da interacao entre o utente e o ambiente (ver
pagina seguinte);

Utentes que desenvolvem a confianca para expressar uma opiniao;

Utentes que expressam a sua opinido propria, em vez de darem
respostas que pensam ser as que 0s servicos e/ou profissionais
guerem ouvir;

Os servigos e o individuo trabalhando em conjunto nas decisoes
que o afetam;

0 utente e os profissionais criarem uma relagao de trabalho que
promove oportunidades para o envolvimento num evento ou
atividade;

Uma relacdo de trabalho entre os profissionais e a pessoa
que procura criar um sentido do respeito matuo, integridade
e afinidade;

0 utente aprender sobre si mesmo(a) e comecar a compreender
que ao direito de participacao e tomada de decisao estao asso-
ciadas responsabilidades;

A compreensao de que os servicos podem delegar as decisoes
(p. ex. que de outro modo poderiam ser tomadas por um pro-
fissional) no individuo e que este pode assumir (ou aprender
a assumir) a responsabilidade inerente;

Mudar o on(s da tomada de decisao e do controlo. Através de um
acréscimo de conhecimento e perce¢ao de assuntos relevantes
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(p. ex. valores, decisdes, escolhas e directivas do servigo) o poder
nao é somente distribuido pelas partes, mas alargado a todos.

3. O que pode Influenciar a Participacao
do Utente?

Cummings (2004) refere varios tipos de interagdes que podem in-
fluenciar a participagao do utente. O diagrama inclui as seguintes
dimensdes: o ambiente,relacionamentos, qualidades e caracteristi-
cas pessoais. Dependendo das circunstancias individuais num dado
dia ou momento, ele(a) pode ser colocado num determinado ponto
ao longo de cada uma das dimensdes e, assim sendo, em qualquer
ponto ao longo do continuo de participacgao.

Aml\gos Poucos Interesses

Competéncia %
\ Introvertido

Energia

- Pouco a Vontade
Importancia _

NAO-PARTICIPAGAO

Extrovertido  Estranhos

N&o Importante

Muitos Interesses

Falta de Energia

Confort'o Ainda nao
Competente

Estas dimensdes e onde a pessoa se situa em relacao ao continuo de
participacao pode variar muito de pessoa para pessoa. Por exemplo,
(de acordo com o diagrama acima) se uma pessoa esté a ter a sua
reunidao de apoio individual habitual num contexto comunitario ela
pode conhecer muita gente (alguns podem ser amigos ou familia).
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Neste contexto, a pessoa pode ser mais extrovertida terd maior pro-
babilidade de participar. Se a pessoa estivesse a assistir a sua pri-
meira reuniao rodeada de muita gente que ndo conhecesse, ela po-
deria sentir-se inclinada a nao participar. De acordo com Cummings,
outros factores podem também influenciar a participacdao das pes-
soa em qualquer evento —incluindo uma reuniao pessoal — como por
exemplo: o nivel pessoal de interesse; a relevancia percepcionada da
reuniao; os seus niveis de energia; o seu conforto e a suas competén-
cias ou compreensao geral da reuniao.

4. Como pode a Participacdo do Utente Evoluir

Leong (2004) propde que uma escala de participacdo seja desenvol-
vida tendo por base a presenca, preparacao, prontidao e capacidade
de tomada de decisao.

Os niveis de participacao podem variar da seguinte forma:

() Utente nao presente;
(i) Utente presente mas mal preparado e sem prontidao;
(i) Utente presente e preparado mas sem prontidao;

(iv) Utente presente, preparado e pronto mas a nao contribuir para a
discussao;

(v) Utente presente, preparado e pronto e a contribuir para a discussao;

(vi) Utente presente, preparado e pronto e com poder para tomar
decisoes (p.7).

Se o utente ndo esté presente, poderéa ter a oportunidade de parti-
cipar (p. ex. numa reunido de balanco) através da anterior interacao
com os profissionais que colocam questdes devidamente enquadra-
das. Leong sublinha que “prepara¢ao” refere-se ao ponto até ao qual

o utente esta “informado acerca do contexto, objectivo e processo da
participacao” (p.7).
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Isto inclui também a pessoa ter acesso e compreender toda a infor-
macao relevante.

“Prontidao” refere-se a capacidade emocional e mental da pessoa para
ter um envolvimento real nas discussdes e nas tomadas de decisao.

5. Niveis de ParticipacdGo num Paradigma
de Tomada de Decisdo

Kendrick (2004), por outro lado, fala de delegacdo de poder através
de um paradigma de tomada de decisdo, onde ha seis niveis de par-
ticipagdo. Estes niveis sdo:

(i) A pessoanao tomanenhuma decisao substancial sobre os servi-
¢os que lhe sdo prestados ou planos de cuidados.

(i) Em acréscimo ao nivel anterior, a pessoa estd habitualmente
informada sobre as decisoes que outros vao tomar por si.

(i) A pessoa é habitualmente interpelada para dar conselhos
(isto &, é consultada), por quem decide, sobre as suas deci-
s0es pessoais.

(iv) A pessoa comeca a tomar individualmente uma significativa mi-
noria de decisdes importantes sobre o servigo que lhe é presta-
do. Isto podem ser 25% a 45% das decisdes-chave.

(v) A pessoa pode comecar a tomar 55% a 90% das decisdes-chave
relativamente aos servicos que lhe sdo prestados.

(vi) A pessoatoma habitualmente a vasta maioria das decis6es-cha-
ve a respeito dos servicos que lhe sdo prestados e acredita que o
empowerment nao &, portanto, uma questao problematica neste
contexto (p.10-11).

A participagao na prestacao de servicos e nos planos de cuidados
permite a pessoa aperceber-se que é a sua vida.
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O utente pode ter controlo total ou parcial sobre os seguintes aspectos:

Valores — identificando as crencas ou ideias que sustentam um bom
servico.

Visao —explorando e dizendo como uma vida rica e com sentido pode
parecer.

Prioridades — determinando quais as necessidades que lhe surgem
como urgentes.

Profissionais — tendo autoridade (ou fornecendo opinides) sobre
quem desempenha papéis remunerados ou nao remunerados na
vida da pessoa.

Modelos e Pressupostos —indicando e influenciando o modelo de
suporte que melhor vai de encontro as suas necessidades, por exem-
plo: um modelo médico, modelo educacional, modelo de socializa-
cao, etc.

Métodos — possuindo um ponto de vista sobre como o suporte é
prestado, incluindo a natureza da relagao com o profissional remu-
nerado, bem como o que este faz.

Papéis — definindo o papel e os deveres dos profissionais remunera-
dos na vida do individuo.

Regras — contribuindo para a definicdo das regras do servico, tendo
em consideracao os requisitos legais.

Salvaguardas - identificando as préprias vulnerabilidades e riscos
e criando mecanismos de proteccao para minimizar a probabilidade
de as coisas correrem mal.

Financas — opinando sobre como os fundos vao ser gastos, e sobre
que dados/registos serdo disponibilizados ao individuo.

Tipos de burocracia — aconselhando sobre o nivel de formalidade a
ser requerido no servico.

Ha uma variedade de coisas sobre as quais as pessoas podiam ter
controlo, ndao apenas um aspecto, por exemplo, as suas finangas.
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Para muitas pessoas, ter controlo sobre as suas vidas podera ser
mais importante do que ter total controlo sobre os aspectos finan-
ceiros dos servicos.

Inicialmente, os individuos podem nao ter experiéncia em lidar com
o facto de terem poder e autoridade, logo, é possivel que eles pos-
sam usar mal este registo. Isto implica que os individuos requerem
mais apoio, bem como outros recursos, para se tornarem bons deci-
sores nas suas proprias vidas.

6. Principios Orientadores para a Participacdo
do Utente

Segue-se um diagrama dos seis principios de base que sao relevan-
tes para a participacao do utente.

Cada principio é explicado em maior detalhe nas paginas seguintes.

Empowerment

Auto-

Determinacao Relacionamento

PARTICIPAGAO
DO UTENTE

Recuperagao

Centralizacao
na Pessoa
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Principio da

Centralizacdo

na Pessoa

O servico
estd a
conhecer-me
como pessoa.

O servico
valoriza onde
estou na
minha vida.

Eu estou
no centro da
minha vida e da
prestacao de
Servicos.

Eu estou
no centro do
meu plano de

cuidados.
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O que é que a Participagdo do Utente significa a luz
da Centralizacdo na Pessoa?

Significa saber quem é o individuo e té-lo no centro de todos os
aspectos da sua vida.

O que é que isso significa para o Utente:

Centralizagdo na pessoa significa que eu estou no centro das dis-
cussoes e das decisdes a meu respeito e dos servicos que me sdo
prestados. Logo, idealmente, eu estou presente em todas as minhas
reunides de suporte e, quaisquer decisdes (relativas a mim) tomadas
sem a minha presenca, sao consideradas a luz do impacto que elas
podem ter em mim. Isto quer dizer que eu estou a receber apoio para
imaginar uma vida melhor. Quer dizer que sinto que estou a receber
um servico individualizado; que a minha experiéncia e os meus pon-
tos de vista sao tao importantes como os pontos de vista dos profis-
sionais que me prestam apoio.

O que é que isso significa para o Servico:

Centralizacdo na Pessoa significa focar o apoio em parceria com o
individuo a volta das suas necessidades especificas. Também signi-
fica conhecer a pessoa — as suas forcas, as suas lutas — e ter pla-
nos a funcionar, para que o individuo possa sempre influenciar os
seus planos de cuidados mesmo quando nao se encontra bem. Isto
requere clareza sobre a tomada de decisdao — para ser claro sobre
quais decisoes ficam sob a responsabilidade da pessoa e quais ficam
sob a responsabilidade do servigo. Significa incentivar a pessoa a to-
mar mais decisdes a medida que vai podendo.

As abordagens centradas na pessoa exigem que 0s servigos valori-
zem a identidade real de cada individuo, que os recursos sejam uti-
lizados de maneiras flexiveis, que as formas de assisténcia estejam
personalizadas e em contextos comunitarios, e que estejam compro-
metidos a evoluir na relagdo com o individuo e com a familia (se apli-
cavel) a medida que as circunstancias mudam.
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O que significa a Participacdo do Utente a luz
da Recuperacgao?

A participacao de uma pessoa que utiliza os servigos de apoio a inca-
pacidade psiquiatrica (ou seja, de salide mental e reabilitacdo) incor-
pora uma série de elementos essenciais que sao importantes para
a recuperacao: poder e controlo, apoio dos pares, o envolvimento
da comunidade e a educacdo (Ohio Departamento de Salide Mental,
2000).

O que isso significa para o Utente:

A Recuperacao significa que eu estou a aceitar a responsabilidade
por mim préprio, a conhecer-me a mim mesmo e a acreditar que sou
capaz de tomar decisdes relativas aos meus planos de cuidados e
que tal contribuira para o meu bem-estar. Isto baseia-se no meu
sentimento de esperanga quanto ao futuro e minha conexao com os
relacionamentos, a comunidade e os papéis sociais.

O que isso significa para o Servico:

O conceito de Recuperagao significa compreender que o individuo
estd numa jornada pessoal e que acreditar na sua capacidade de
ter uma opiniao significativa e potencialmente cuidar de seus regi-
mes de apoio pode ser uma expressao de um percurso individual
de recuperacdo. Isso significa passar de uma abordagem liderada
pelo servico para outra onde os objectivos da pessoa tém prioridade.
Isso leva um servigo a trabalhar no sentido de encorajar a esperanca,
a responsabilidade pessoal e a auto-descoberta.
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Principio do

Relacionamento

Alianca
entre Relacionamento
Profissional de entre o Individuo
Suporte e 0 e 0 Servico
Individuo

Objectivos
MUtuos

Um plano
para atingir
metas
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O que significa a Participacdo do Utente a luz
do Relacionamento?

No cerne da relagao entre o servico, o profissional de apoio e o indivi-
duo estd um conjunto de principios éticos, que incluem a confianca,
o0 respeito, a integridade e os valores.

A alianga entre o individuo e a equipa de apoio implica a criacao de
confianca através do dialogo. Esta alianca facilita a participacao dos
individuos nos seus planos de cuidados e, mais amplamente, ajuda
os individuos a atingir os seus objetivos pessoais. Estes, tornam-se
objetivos mituos quando tanto o individuo como a equipa tém a
mesma meta, como parte da sua relacao de trabalho.

O que isso significa para o Utente:

Numa relagao positiva com o servico, sinto-me capaz de agradecer
sem ser solicitado, de questionar como eu achar melhor, de me sen-
tir importante e de sentir cooperacao e encorajamento por parte do
servico.

O principio da relagao significa que, se eu tiver no¢ao das qualida-
des e experiéncias que eu gostaria de ver na equipa e no servico de
suporte e se eu participar activamente no processo de sele¢ao, entdo
a probabilidade de alcancar os meus objectivos pode ser reforcada.
Adicionalmente, tenho a expectativa de que o poder entre mim e a
equipa venha a ser partilhado.

O que isso significa para o Servico:

A Participagao do individuo na prestacao de servicos é mais prova-
vel se o servico utilizado tem a nocao das qualidades e experiéncia
necessaria aos profissionais para que possam trabalhar com sucesso
com o individuo. Complementarmente, o servico visa partilhar o
poder com o individuo e n3o ter poder sobre ele.

Numa relacao de confianca e de partilha de poder, o servico relaciona-
se com pessoas, nao toma decisdes nem se sobrepbe as pessoas.
Relacdes positivas sao mais provaveis quando todas as partes sao
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civicas, quando as pessoas com autoridade estdo disponiveis para
contacto, quando as reclamacgoes sao respondidas, quando os utentes
sao consultados e onde ha um baixo nivel de burocracia.

O que significa a Participacdo do Utente a luz
do Empowerment?

0 Empowerment esta ligado ao conceito de participacao (Meekosha
e Mowbray, 1995), pois a0 mesmo tempo que uma pessoa contribui
para a sua vida ha um processo de auto-conhecimento e ganho/
recuperacdo de sentido de controlo sobre sua vida (Cheater, 1999).

O que isso representa para o Utente:

Ganhar poder é um caminho que implica a compreensao de quem eu
sou e legitimamente reivindicar o controlo da minha prépria vida. E uma
viagem, porgue ninguém pode ir de um estado de impoténcia para a
capacitacdao em uma (nica etapa. Ajuda ter sonhos de uma vida melhor
e querer ter uma maior influéncia sobre as decisdes que me afetam.

O que isso significa para o Servico:

A nocdo de empowerment esta intimamente ligada as nocdes de
autonomia e auto-determinacao. Delegar poderes significa propor-
cionar informacao relevante e ajudar o individuo a tomar suas pré-
prias decisdes a respeito dos servicos que lhe sao prestados e, mais
amplamente, da sua vida. A delegacao requer o apoio da direccao do
servico, pois é ela que cria a cultura que promove a delegacao. Rela-
¢des que promovem o empowerment sao criadas pelos profissionais
e pelo individuo.

Além disso, isto significa que o servico esta a utilizar uma variedade
de abordagens para permitir a participacado do individuo, incluindo
a disponibilizacao de informagdo e orientacao, esta disposto a
entrar em a¢ao quando necessario, e nao a retirar poder. O Empo-
werment requer que todos 0s processos dos servigos, por exemplo,
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Principio da

Auto-

Determinacdo

Auto-Actualizacao
(Potencial)

Escolha Individual Liberdade para

escolher o
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acordo com as préprias
necessidades intimas,
sentimentos e
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(Deci, 1980).

Poder
e Controle



COMISSAO CONSULTIVA PARA A PARTICIPAGAO DE UTENTES E CUIDADORES

registos de avaliacao de manutencdo, planeamento, financiamento,
recrutamento, supervisao de pessoal e apoio, todos sejam feitos de
maneira a permitir duas coisas:

() Respeito e poder dados ao individuo;

(i) Controlo sobre as tomadas de decisdo pelo individuo, sempre
que possivel.

O que é que a Participacdo do Utente significa a luz
da Auto-Determinacdo?

A participacao toma significado quando é suportada pela crenca que
a pessoa tem em si prépria e incentivada pela criacdo de condi¢des
que levem a ac¢bes independentes (Deegan, 2001). A auto-determi-
nagao comeca com as ideias basicas de liberdade para tragar um pro-
jecto de vida, autoridade para controlar algum recursos-alvo, supor-
te altamente individualizado e oportunidades para ser um cidadao
que contribua para a comunidade (Nerney, 2000)

O que significa para o Utente:

Auto-determinacao significa que eu tenho um sonho de um futuro
risonho e estou a persegui-lo. Para além disso, Auto-determinacao
quer dizer que eu tenho uma razao para me levantar todas as manhas
e que estou a procurar atingir o meu potencial.

Finalmente, quanto a receber apoio de profissionais remunerados,
auto-determinacao significa que eu tenho uma opiniao sobre quem
me fornece o apoio, quando vém e o que fazem.

O que representa para o Servico:

Promover a Auto-determinacdo significa entender o individuo como
alguém que é ou pode tornar-se capaz e competente. Isso quer dizer
que o servico necessita de dar um nivel apropriado de suporte — ndo
a mais, de modo a que a pessoa se torne dependente e nem a menos,
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Principio da

Auto-Eficacia

4

Acreditar que uma
pessoa tem a
capacidade de agir
para lidar com as
situacoes da vida
(Bandura, 1986).
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de modo a que a pessoa se destabilize — encontrando um equilibrio,
para permitir ao individuo a oportunidade de agir independente-
mente.

Para além disso, representa encorajar a pessoa para continuar a
aprender, crescer e desenvolver-se. Pode também representar apoiar
o utilizador de um servico no sentido deste encontrar uma identidade
para além da “utente”.

O que é que a Participagdo do Utente significa a luz
da Auto-Eficacia?

Auto-eficacia significa que um individuo tem uma voz sobre os ser-
vicos que lhe sdo prestados, € uma forma de o ajudar a acreditar na
sua capacidade para lidar com as situa¢oes da vida.

O que significa para o Utente:

Auto-eficacia significa que eu acredito que posso agir e lidar com
situacdes de vida.

Deste modo, eu posso aplicar esta crenca e usa-la como um pas-
so significativo no sentido da participacao nos servicos que me sao
prestados e, mais genericamente, na minha vida. Significa que eu
tenho confianga nas minhas capacidades.

O que significa para o Servico:

Auto-eficacia significa que os profissionais e o servico de apoio
acreditam e tém esperanc¢a no individuo, nas suas capacidades
individuais para ter uma voz activa nos seus planos de cuidados.
Significa fornecer suporte e orientacao para que o individuo possa
estar mais capacitado para viver autonomamente e seja capaz de
lidar com os desafios da vida.
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