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Orcamento com conselhos: cuidados domiciliares
e comunitarios a longo prazo autogerenciados

Pamela Doty!

Resumo?

Orcamento com conselhos® @ um modelo de prestacdo de servicos que proporciona por meio de finan-
ciamento publico cuidados domiciliares e comunitarios a longo prazo para beneficidrios e suas familias a
oportunidade de autogerir tais servicos e 0 apoio recebidos sem que estes sejam determinados e geren-
ciados profissionalmente. Os participantes elegiveis para o programa que escolhem ser responsavel de
um orcamento para seus servicos domeésticos e comunitarios recebem uma bolsa mensal para adquirir
uma ampla gama de bens e servicos de assisténcia funcional relacionada as suas necessidades e defici-
éncias. Os fundos n&o gastos podem ser reconvertidos e utilizados em compras especiais. A opcao de
autogerir um orcamento permite aos usuarios dos servigos e a seus cuidadores familiares maior escolha
e controle, pois os gastos que lhes sao autorizados podem incluir servicos e apoios personalizados e
ndo tradicionais que de outra forma n&o estariam disponiveis. Normalmente, os gerentes profissionais de
casos se limitam a elaborar planos de servicos domésticos e comunitarios cobertos; bens e servicos que
atendem a certas definicdes e que estdo disponiveis apenas por parte de prestadores organizacionais
autorizados pelos programas. Mais especificamente, os participantes de um programa autoadministrado
podem recrutar auxiliares domiciliares diretamente, sem ter de obter servicos por meio de agéncias de
assisténcia domiciliar, sendo que seus auxiliares remunerados podem ser membros da familia, amigos ou
vizinhos. Os participantes do programa autodirigido devem, entretanto, fazer uso dos servicos de asses-
soramento que o programa custeia para ajuda-los na administracdo de seus orcamentos. O componente
“dinheiro” (ou orcamento) ndo é um pagamento direto sem restricdes. As transacdes financeiras dos
participantes do programa sdo realizadas através de um servico de contabilidade que documenta seus
gastos, assegurando gue ndo excedam o orcamento e garantindo o cumprimento das leis tributarias,
trabalhistas e imigratdrias aplicaveis para a contratacdo de assistentes pessoais de cuidados domiciliares.
O componente assessoramento do modelo “orcamento com conselhos” de cuidados domiciliares auto-
geridos também fornece assessoramento e preparacao individualizados para garantir gue os participan-
tes do programa nao utilizem seus fundos para fins proibidos; que os formularios do plano de gastos e,
especialmente, do emprego sejam completados e apresentados corretamente; e que os participantes do
programa com deficiéncias cognitivas tenham um representante designado (normalmente um cuidador
ou amigo da familia que pode n&o ser um auxiliar pago). O objetivo deste documento € explorar como
funciona o orcamento com conselhos, com exemplos de intervencdes dos Estados Unidos, e como o
programa é relevante para a elaboracdo de politicas na América Latina e no Caribe.

. Pamela Doty, € doutora, analista sénior de politicas e pesquisadora do Gabinete do Subsecretario de Planejamento e Avaliacdo do De-
partamento de Saude e Servicos Humanos dos Estados Unidos (Pamela.Doty@hhs.gov).
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Este material didatico apresenta o conteddo de um webinar do Panorama of Aging and Long-Term Care (RG-T3839), financiado pela
Agéncia Francesa de Desenvolvimento (Agence Francaise de Développement). Os erros que possam haver sdo de responsabilidade
do autor. Assim como o conteudo e as conclusdes deste documento refletem as opinides do autor e ndo do BID, de seu Conselho
de Administragcao ou dos paises que eles representam. O webinar pode ser encontrado aqui. Agradecemos a Beatrice Fabiani, Marco
Stampini, Narumi Akita e Wagner Rech por suas valiosas contribuicdes para a organizacdo do webinar, a Collin Stewart pela edicdo
profissional deste documento e a Mikel Alcazar pelo design grafico.

3 Nota da tradutora: Cash & Counseling em inglés € como um or¢amento assessorado para que familias ou pessoas proximas possam
administrar um subsidio dado a um individuo que necessita de cuidados a longo prazo.
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O que é orcamento com conselhos?

“Orcamento com conselhos”, Cash & Counseling, em inglés, sdo programas de apoio financeiro e
de servicos em forma de cuidados - geralmente os programas de assisténcia médica (denomina-
dos como Medicaid, nos EUA) - que proporcionam aos beneficiarios a escolha e independéncia
para decidir como os fundos de assisténcia médica orcados para seus cuidados de longo prazo
sdo gastos. Eles permitem aos beneficiarios decidir que servicos sdo prestados, como eles sao
disponibilizados e quem os presta. Uma caracteristica particular deste programa € que um amigo
ou parente pode ser contratado como prestador de cuidados. Neste documento, vamos explorar
as principais caracteristicas do orcamento com conselhos.

)\ Quem financia os cuidados de longo
7~ prazo nos Estados Unidos?

3

O Medlicaid é o principal programa publico que financia cuidados pagos para pessoas que precisam
de ajuda em atividades da vida didria que incluem cuidados pessoais - como tomar banho, se vestir,
ir da cama para uma cadeira - e tarefas domésticas, como cozinhar e limpar a casa. O programa de
cuidados a longo prazo atende pessoas de baixa renda de todas as idades e de todos os tipos de
condicdes incapacitantes, tanto fisicas quanto mentais. Cerca da metade de todos os beneficiarios
de cuidados domiciliares e comunitarios sdo idosos acima de 65 anos de idade.

Atualmente, cerca de 60% dos gastos com cuidados de longo prazo do programa de assisténcia
médica sdao destinados a servicos domiciliares e comunitarios. Foi preciso muito tempo para re-
organizar este gasto em cuidados de longo prazo por fora de Instituicdes de Longa Permanéncia
para ldosos (ILPI) porgue, nos anos 60 e 70, o programa Medicaid financiou quase que exclusiva-
mente os servicos institucionais de cuidados de longo prazo, estimulando um boom de lares de
idosos que foram sendo criados. Neste sentido, 0 programa de assisténcia médica sé comecou a
investir substancialmente em servicos domiciliares e comunitarios em meados dos anos 80 e ainda
assim os representantes foram cautelosos em custear cuidados para idosos por preocupacao de
que isso complementaria, e ndo substituiria, o uso de ILPI. Como resultado, os gastos em servicos
domiciliares e comunitarios nao excederam 50% até 2013. Em 2019, a porcentagem de gastos em
cuidados de longo prazo do programa Medicaid com servicos domiciliares e comunitarios havia
atingido 57%.



' U] Quais sdo os modos de prestacio de
= (~) servicos domiciliares e comunitdrios?

Os servicos domiciliares e comunitarios tém dois modos de prestacdo: servicos formalmente or-
ganizados, gerenciados profissionalmente e servicos autogeridos.

No caso dos servicos formalmente organizados e gerenciados por profissionais, a maioria dos
idosos que recebem servicos domiciliares e comunitarios financiados pelo programa Medicaid
recebem exclusiva ou principalmente servicos de cuidados pessoais em casa ou de empregados
domésticos. No entanto, o leque de servicos cobertos do estado também pode incluir outros, como
centros para idosos e transporte de ida e volta aos centros (principalmente para idosos com de-
méncia), refeicdes entregues em casa, transporte de e para consultas médicas, cuidados tempo-
rarios (para que os cuidadores familiares ndo remunerados possam ter algumas horas ou as vezes
alguns dias de folga, regularmente), e capacitacdo para os cuidadores. Além disso, as tecnologias
de assisténcia e as modificacdes domésticas (por exemplo, barras de protecdo no banheiro, ram-
pas para cadeiras de rodas) também podem ser cobertas, mas geralmente requerem a aprovacao
prévia do encarregado do caso por parte dos superiores, um processo gque pode levar um ano
ou mais. Os programas estatais de assisténcia meédica estabelecem a taxa de reembolso por hora
para os servicos de assessoramento prestados pela agéncia. Normalmente, a taxa de reembolso
por hora da agéncia estd entre 60 e 40 dodlares para despesas gerais versus mao-de-obra auxiliar.
Por exemplo, se a taxa horaria da agéncia for de 20 dodlares, uma taxa de 40% de despesas gerais
significaria 12 ddlares para mao-de-obra auxiliar (incluindo salarios, beneficios e pagamentos de
impostos ao empregador) e 8 ddlares para despesas gerais da agéncia (aluguel de edificios, pes-
soal administrativo e de gestao, recrutamento, treinamento e custos de supervisdo).

Apos a avaliacdo padronizada das necessidades domésticas para determinar o beneficio ao qual
um candidato tem direito (seja um numero maximo de horas de assistente ou um limite moneta-
rio sobre o custo total do assistente ou outros servicos), o beneficidrio dos servicos domiciliares
e comunitarios da Medicaid podera ter a oportunidade de autogerir seus servicos domiciliares e
comunitarios. Neste caso, € possivel escolher entre “autoridade do empregador” ou “autoridade
orcamentaria”, por autogestio:

1. A forma mais comum de servicos autogeridos € chamada de “autoridade do empregador”. Ela
oferece aos usuarios e suas familias a opcéo de recrutar prestadores independentes (ou seja, as-
sistentes individuais que ndo sdo funcionarios de agéncias). Os assistentes podem ser familiares,
amigos, vizinhos ou, menos frequentemente, alguém até entdo desconhecido do destinatario
do servico ou de sua familia. Esta forma de prestacdo de servicos foi pioneira na California, no
infcio dos anos 70. Ainda gue inicialmente tenha sido defendida por defensores dos direitos das
pessoas com deficiéncia (individuos com menos de 65 anos que fundaram o movimento para



a vida independente), também foi disponibilizada desde o inicio para pessoas mais velhas, com
as guais provou ser muito popular. Mais do que adultos mais jovens com deficiéncias, eles que-
riam poder pagar aos cuidadores familiares. Até 2003, a California continuou financiando todo
ou grande parte de seu programa Servigcos de Apoio em Casa (/n-Home Supportive Services)
com a receita tributdria do estado, em vez de usar fundos da Medicaid, porque os defensores
Nnao gueriam que o programa tivesse que adotar o que viam como um modelo de prestacédo de
servigcos desnecessariamente “medicalizado” como o da Medicaid. As regulamentacdes federais
ndo proibiam a autogerenciamento, mas sé em 1997 foi emitida uma regulamentacdo que per-
mitia explicitamente este modo de prestacdo de servicos para cuidados pessoais. Até entdo, a
defesa do consumidor tinha levado os estados a considerar a possibilidade de oferecer opcdes
de servicos autogerenciados.

. Uma abordagem mais ampla dos servicos autogeridos, chamada autogestao da “autoridade or-
¢amentaria” (budget authority), foi introduzida no final dos anos 90. A Fundac¢&o Robert Wood
Johnson, uma instituic&o filantrépica privada, e o Departamento de Saude e Servicos Humanos
dos EUA copatrocinaram uma experiéncia social na qual 6.300 usuarios de servicos domicilia-
res e comunitarios do programa Medicaid foram participantes voluntarios de programas de de-
monstracao em trés estados: Arkansas, Nova Jersey e Florida. Os programas de demonstracéo
incorporaram uma avaliacdo do modelo do experimento controlado. Metade dos voluntarios
foram designados aleatoriamente para o grupo de tratamento e lhes foi dada a oportunidade
de autoadministrar um orcamento que eles poderiam usar para pagar os assistentes pessoais.
Os participantes do programa autogerido podiam decidir quantas horas de auxilio poderiam
comprar e negociar as tarifas de horas, desde que dita tarifa fosse igual ou superior ao salario
minimo exigido pelo governo federal ou estadual. Eles também poderiam usar seus fundos para
comprar outros bens e servicos, incluidos os n&o tradicionais, isto €, 0s quais nao estavam dentre
0s servicos cobertos do estado e ndo precisavam ser comprados de provedores ou fornecedores
Medlicaid ja inscritos, cujas taxas de reembolso sdo determinadas pelo estado. A Unica condicdo
era gue esses bens e servicos atendessem as necessidades relacionadas a incapacidade. Os fun-
dos n&o podiam ser usados para pagar despesas basicas de vida (por exemplo, alimentacao,
aluguel) ou itens de luxo (por exemplo, presentes para netos), e ndo podiam ser usados para
comprar alcool ou drogas ilegais, ou para jogos de azar. As compras nao tradicionais incluiam
fornos microondas para que as refeicoes preparadas pelos assistentes pudessem ser congeladas
e reaquecidas, uma maquina de lavar /secar roupa para o ambiente de um usudrio de servico
para que o auxiliar pudesse continuar a fazer outras tarefas enquanto lavava a roupa, € uma
cadeira de rodas dobravel. Muitas vezes estes itens eram usados e baratos, embora o programa
de assisténcia médica regular ndo permitisse a compra de equipamentos usados.

O modo de autogestdo da “autoridade do empregador” permanece dominante porque é mais

antigo, tendo surgido na California em 1974, e porgue o programa de Servicos de Apoio Domiciliar

da Califérnia é de longe o maior programa de servicos domiciliares e comunitarios dos Estados



Unidos, com 550.000 funcionarios mensais, 95% dos quais autogerem seus servicos de apoio. Este
modelo se expandiu para outros estados (por exemplo, MI, WI, WA, OR, MA, PA e NY) nos anos 90.

O mais caro modelo “autoridade do empregador” (orcamento com conselhos) comegou como
um experimento no final da década de 1990. Depois de resultados positivos da avaliacdo do ensaio
de controle aleatorio, ficou disponivel regularmente na Medicaid através de regulamentacédo a partir
de 2003 e se expandiu ainda mais com a legislacao promulgada em 2005 e 2009. Um inventario
nacional antes da pandemia calculou cerca de 1,2 milhdes de receptores de servicos domiciliares
e comunitarios de assisténcia meédica (ainda quase metade da Califérnia). Os primeiros resultados
de um novo inventario indicam um crescimento constante, especialmente para a “autoridade orca-
mentaria”. Por exemplo, a adesdo aumentou de 27% em 2017 para 42% em Nova Jersey em 2021.

___ 1O quefoia demonstracao experimental
5 Orcamento com conselhos?

O programa de demonstracdo patrocinado pela Fundacdo Robert Wood Johnson e pelo Depar-
tamento de Saude e Servicos Humanos dos EUA em trés estados foi nomeado Cash & Counseling.
As autoridades estaduais rejeitaram o uso do nome para seus programas porque achavam que a
referéncia a dinheiro era enganosa. Os participantes do grupo experimental ndo receberam paga-
mentos em dinheiro na forma de cheque ou depdsito direto em uma conta bancaria, e 0 uso que
faziam dos fundos foi regulado. Havia varias razdes pelas quais os pagamentos diretos em dinheiro
foram descartados. Primeiro, tais pagamentos poderiam ter sido contados como renda, fazendo
com gue os participantes do grupo de tratamento perdessem a elegibilidade para outros beneficios
publicos federais, estaduais e locais testados quanto aos recursos. Embora houvesse isen¢cdes de
curto prazo em alguns casos, esses outros programas ndo-meédicos teriam que ser modificados
por emendas legislativas se a experiéncia fosse bem sucedida e a lei Medicaid tornasse o modelo
permanente. As autoridades estaduais também temiam gue o uso do termo “cash” para descrever
o beneficio pudesse Ihes causar sérios problemas politicos com os legisladores estaduais. Alguns
politicos suspeitavam de beneficidrios de subsidios publicos de baixa renda. Eles achavam que pes-
soas pobres que recebiam pagamentos em dinheiro os usariam indevidamente para fins improprios,
possivelmente fraudulentos. Eles também acreditavam que os programas publicos deveriam ser
responsaveis perante os contribuintes pela forma como o dinheiro era gasto. Finalmente, pesquisas
preliminares com potenciais participantes de demonstracdes constataram que a maioria queria
0s servicos de assessoramento como apoio. Na verdade, muitos disseram que provavelmente ndo
se voluntariariam para participar sem ter acesso a tal assisténcia. Assim, cada estado deu a sua
demonstracdo um nome especifico: Independent Choices no Arkansas, Personal Preference em
Nova Jersey, e Consumer-Directed Care na Florida.
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Qual é a diferenca entre receber pagamentos
diretos (“em dinheiro’’) e administrar um
(. orcamento direcionado ao consumidor?

Entre as caracteristicas mais inovadoras do modo de dinheiro e assessoramento de servicos auto-
geridos estd que a verba monetdria ndo é um pagamento em dinheiro sem restricdes aos usua-
rios de servicos domiciliares e comunitarios ou a seus cuidadores familiares. Beneficios monetarios
irrestritos e isentos de impostos sdo muito comuns nos programas europeus de cuidados de longo
prazo. Em alguns paises (por exemplo, Austria, Italia) este é quase o Unico mecanismo de financia-
mento de cuidados de longo prazo, pelo menos a nivel nacional. Em outros paises (por exemplo,
Alemanha, Espanha) os beneficidrios de cuidados domiciliares podem escolher se querem receber
pagamentos em dinheiro ou servicos de provedores formalmente organizados que cobram do pro-
grama. Os formuladores de politicas que procuram aprender com a experiéncia de outros paises
provavelmente descobrirdo que a literatura internacional de comparacéo de programas de cuidados
de longo prazo, financiados publicamente, costuma retratar a escolha na concep¢ao do programa
como dicotdmica entre pagamentos diretos em dinheiro por cuidados e servicos em espécie de
prestadores de servicos formalmente organizados. Em tal esquema, o0 modelo americano de dinhei-
ro e assessoramento de prestacdo de servicos é classificado como uma forma de pagamento em
dinheiro para cuidados - o que € impreciso. O programa europeu mais parecido com a autogestao
da «autoridade orcamentaria” nos EUA é o orcamento pessoal disponivel apenas para usuarios de
cuidados domiciliares gravemente deficientes na Holanda (e escolhido principalmente por adultos
com menos de 65 anos). Este programa, que requer o0 uso de um servico de contabilidade, foi uma
inspiracdo inicial para a Demonstracdo do Cash & Counseling. Ha também algumas semelhancas
com o subsidio de autonomia personalizado francés para idosos dependentes acima de 60 anos
de idade. Na Franca, o subsidio é depositado diretamente na conta bancaria pessoal do usuario
do servico, mas seu uso dos fundos é altamente regulamentado, pois eles devem seguir um plano
de servico prescrito (em sua maioria, direcionando-os para a compra de servicos de auxilio domi-
ciliar). O banco emite uma espécie de taldo de cheques unicamente destinado ao pagamento de
assistentes contratados para garantir o cumprimento de todos os requisitos legais aplicaveis ao
emprego (por exemplo, pagamento de impostos sobre a folha de pagamento). Membros da familia
gue ndo sejam codnjuges podem ser pPagos.

Nos Estados Unidos, os destinatarios de servicos domiciliares e comunitarios que administram
seu orcamento ndo tém acesso direto aos seus fundos. Eles desenvolvem seus proprios planos de
gastos de acordo com a maneira como irdo utilizar os fundos. Entretanto, como parte do com-
ponente do modelo de assessoramento, os planos de gastos dos participantes do programa séo
examinados antes de poderem ser implementados. Isto € para garantir que os gastos propostos
estejam dentro das normas do programa para as compras permitidas (por exemplo, que ele atenda
claramente as necessidades relacionadas a incapacidade), que os gastos planejados atendam aos



requisitos legais (por exemplo, que pague pelo menos o saldrio minimo estabelecido por hora para
os trabalhadores e inclua a parte do empregador na Previdéncia Social e outros impostos sobre
a folha de pagamento), e que o total de gastos propostos ndo exceda o orcamento do individuo.

Uma vez que o plano de gastos € aprovado e entra em vigor, todas as transag¢des financeiras pre-
vistas no plano sdo aprovadas para o participante do programa autogerido por um servi¢co de
contabilidade (denominado entidade de servicos de gestéo financeira) pago com fundos do pro-
grama. A maioria dos estados contrata organizacdes do setor privado, com ou sem fins lucrativos.
Os participantes de programas de gestao independente sdo livres para examinar seus planos de
gastos como desejarem, mas as mudancas devem ser revistas antes de entrarem em vigor. O ser-
vico de contabilidade juntamente com o assessoramento individual referente ao plano de gastos
de cada participante do programa constitui um elemento de assessoria do modelo de “orcamento
com conselhos”. Normalmente, os honorarios por consultoria ndo excedem 10% do valor total do
beneficio de cada participante do programa autoadministrado (seu orcamento mais os custos de
consultoria).

Por que exigir que os cuidadores
familiares pagos estejam sob o
carater legal de emprego?
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Na maioria dos programas europeus de “dinheiro para cuidados”, muitos beneficidrios de pagamen-
tos diretos simplesmente entregam esses pagamentos aos seus cuidadores familiares. Os idosos
dependentes costumam morar com seus filhos adultos, e esta renda extra isenta de impostos serve
para melhorar o padréo de vida de toda a familia, que também pode incluir uma terceira geracao.
Estes fundos podem ser utilizados para melhorar a saude, a seguranca e tornar mais facil e menos
demorado o desempenho de tarefas de assisténcia que exigem funcionalidade fisica. Por exemplo,
as familias podem fazer modificacdes em casa para eliminar riscos a seguranca ou melhorar as co-
zinhas e banheiros. A familia pode passar a ter condicdes de comprar alimentos mais nutritivos. O
inconveniente é que muitos paises querem aumentar a participacado da forca de trabalho feminina,
e 0s pagamentos em dinheiro incentivam as mulheres a permanecer em casa para desempenha-
rem papéis tradicionais de cuidado que ndo sao reconhecidos como trabalho. Quando sdo pagas
por pelo menos uma parte das horas de cuidado gue prestam, sdo reconhecidas como parte da
forca de trabalho e constam esse trabalho em um curriculo para obter um futuro emprego fora de
casa. Acima de tudo, elas ndo tém que escolher entre cuidar de um parente (quando pensam que
prestariam melhores cuidados do que um estranho remunerado) e estar empregadas para gerar
renda que o lar precisa.
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Uma das funcdes mais importantes do servico de contabilidade € atuar como um agente de folha
de pagamento para os participantes do programa de autogestdo que contratam, despedem e su-
pervisionam os assistentes individuais. Todos os assistentes pagos tém o status legal de funciona-
rios. Sao geralmente considerados como empregados dos usuarios dos servicos ou representantes
dos usuarios dos servicos. O programa de Servicos de Apoio Domiciliar da California foi pioneiro
no emprego de cuidadores familiares no inicio dos anos 70, incluindo cdnjuges e pais de filhos
menores. Inicialmente, nem todos os estados que adotaram opc¢des para servicos de autogestao
permitiram a contratacdo de membros da familia. Por exemplo, Nova lorgue n&o o fez até 2012.
Todos agora permitem o pagamento a familia, mas apenas 12 pagardo aos conjuges.

Os familiares, assim como os que ndo sdo parentes, devem ser empregados legalmente, em con-
formidade com as leis tributdrias, trabalhistas e de imigragdo. O objetivo da politica € permitir
cuidadores familiares, se preferirem, e ao mesmo tempo possibilitar que os cuidadores ganhem a
renda que necessitam e se beneficiem da participacdo na forca de trabalho remunerada. Pesquisas
indicam que os assistentes remunerados que sdo membros da familia fornecem, em média, cuida-
dos de melhor qualidade do que 0s que ndo sao familiares.

A prevaléncia da familia como auxiliar remunerado varia de acordo com o estado e programas
que visam populacdes diferentes (idades, condicdes de cuidados de longo prazo). Nos Servicos de
Apoio Domiciliar da Califérnia, 70% dos auxiliares pagos s&o parentes, dos quais mais da metade
dividem casa com o beneficidrio do servico. A contratacdo de parentes é especialmente popular
entre as familias latinas e asidticas de primeira e segunda geracao, e entre os idosos que preferem
empregar filhos adultos (47-59% nos estados de Demonstracdo de Cash & Counseling). E menos
popular entre adultos com deficiéncia fisica e menos de 65 anos de idade. Os pais sdo geralmen-
te empregados para cuidar de filhos adultos com deficiéncias mentais. Entretanto, os apoiadores
expressaram algumas preocupacdes de que a dependéncia a longo prazo dos pais em relacdo a
renda para cuidar de criancas com deficiéncia mental e atraso de desenvolvimento pode impedir
que ditas criancas aumentem ao maximo sua independéncia.



E quanto ao treinamento para
profissionalizar os trabalhadores
de cuidados domiciliares?

Pesquisas indicam que os usuarios de servicos domiciliares e comunitarios definem a qualidade
dos servicos de assisténcia, principalmente em termos de caracteristicas de relacionamento—
tais como compatibilidade, confiabilidade, atencao, respeito, idoneidade e continuidade— mais do
que competéncia técnica na execucdo de tarefas de cuidado pessoal, que normalmente € o foco
do treinamento formal. Os cuidadores da agéncia recebem mais treinamento formal. No entanto,
0s assistentes contratados individualmente (familiares e ndo familiares) costumam acompanhar
0S usuarios dos servicos as visitas meédicas e a receber informacdes e instrucdes de meédicos e en-
fermeiros. A normativa que rege a pratica de enfermagem de um estado permite que as pessoas
contratadas sejam treinadas para realizar tarefas de rotina de enfermagem. A autogestao permite
um treinamento personalizado, que provavelmente serd mais Util e menos dispendioso do gue um
treinamento padronizado Unico para todos. Por exemplo, os enfermeiros podem treinar e delegar
a responsabilidade de executar tarefas de enfermagem de rotina (por exemplo, cuidados relacio-
nados a intestino e bexiga) a auxiliares, e isto pode desencadear um financiamento adicional que
permite gque estes auxiliares recebam saldrios por hora mais altos. Os assessores podem ajudar a
identificar tais necessidades, juntamente com financiamento e fontes para treinamento.

Alguns programas estatais impdem requisitos de treinamento obrigatdrios, que tendem a ser
minimos. Em nenhum estado o treinamento padronizado excede 80 horas para assistentes con-
tratados individualmente (que também é o maximo atual em qualguer estado para auxiliares con-
tratados por agéncias), e podem ser menos horas necessarias para os cuidadores familiares pagos
(por exemplo, filhos adultos de idosos dependentes).

Eg Quem é elegivel para os

servicos de autogestao?

Antes de escolher entre servicos tradicionais, formalmente organizados e a opcdo de autoadministrar,
todos os candidatos que solicitam servicos domiciliares e comunitarios recebem uma avaliacao
das necessidades em casa para determinar a elegibilidade e a cobertura. O assessor (que pode
ser chamado “gestor de casos”) administra um instrumento padronizado de avaliacdo de necessida-
des, e a pontuacdo da pessoa determina o beneficio (por exemplo, horas autorizadas de servico de
assessoria ou limite monetario de gastos para uma gama de servicos domiciliares e comunitarios).



Mesmo quando os beneficios estatais séo generosos, o cuidado pago raramente cobre mais de
20% ou 25% das horas de ajuda com as tarefas diarias que os beneficidrios recebem. Aqueles que
escolhem os apoios formais tradicionais sdo designados ou podem ser autorizados para escolher
um gestor de casos (que pode ser o assessor, mas mais frequentemente ¢ alguém diferente). Os
beneficidrios do programa autogerido que exercem a “autoridade orcamentaria” recebem apoio
de “assessores”. Entretanto, outra alternativa € que a entidade de servicos de gestdo financeira
seja considerada a coempregadora legal, mas somente para fins de cumprimento da legislacdo
tributaria e trabalhista. Em alguns programas, a gestdo financeira e os servicos de assessoramento
individualizados sdo prestados pelas mesmas organizacdes de setor privado (sem fins lucrativos ou
com fins lucrativos). Em outros programas, estes servicos de apoio sao fornecidos separadamente.
Por exemplo, alguns estados podem contratar apenas uma entidade de servicos de administracao
financeira para realizar transacdes financeiras de acordo com os planos de gastos dos participan-
tes do programa, mas fornecem uma lista de individuos autbnomos que o estado credenciou para
fornecer assessoramento individual e permitir que os participantes do programa escolham seus
assessores a partir dessa lista.

Os participantes do programa ou seus representantes executam outras funcdes do empregador,
tais como contratacdo ou demissdo, programacao e atribuicdo e supervisdo de tarefas diarias. Os
participantes do programa autogerido também podem ser total ou parcialmente responsaveis pelo
treinamento de seus auxiliares e pela determinacdo do salario por hora, dentro dos limites permitidos.

Com raras excecdes, qualquer pessoa elegivel para servicos domiciliares e comunitarios pode
optar por autogerir seus servigcos sob as op¢cdes do empregador ou da autoridade orcamentaria.
Entretanto, agueles candidatos a servicos domiciliares e comunitarios que tenham deficiéncia cog-
nitiva devem contar com representantes designados para auxilia-los ou atuar como seus suplentes
na tomada de decisdes. Outros podem optar por nomear um representante, mesmo gue Ndo sejam
obrigados a fazé-lo. Os representantes sdo normalmente familiares ou amigos proximos. Eles ndo
podem ser pagos para servir como representantes e ndo podem ser contratados como auxiliares
pagos. Praticamente todos os participantes do programa com deficiéncia mental ou de desenvol-
vimento tém representantes; a maioria dos norte-americanos mais velhos tem representantes; e
uma minoria de adultos deficientes fisicos com menos de 65 anos de idade tém representantes.

A autogestdo tem varias vantagens, mas n&o € necessariamente adequada para todos. Os benefici-
arios autogeridos podem achar as responsabilidades adicionais da tomada de decisdes onerosas e
podem ndo ser capazes de identificar representantes adequados para ajuda-los. Recrutar e gerenciar
assistentes pessoais pode ser um desafio especial se os beneficidrios ndo tiverem familia, amigos
ou vizinhos disponiveis para contratar ou que queiram empregar. Os registros de trabalhadores
estdo entre os servicos de apoio que os programas podem oferecer para ajudar os participantes
do programa de autogerenciamento a identificar pessoas sem parentesco gque estdo interessados
em trabalhar diretamente para aqgueles que necessitam de servicos de assisténcia e suas familias,
em vez de se tornarem funcionarios de agéncias de cuidado domiciliar. Até recentemente, estes
registros eram telefénicos, mas estdo cada vez mais disponiveis on-line.



[\ Quais sdo as diferengas entre a gestdo
5. de casos e o assessoramento?

O papel dos assessores difere do dos gerentes de casos que desenvolvem planos de assisténcia
para usuarios de servicos formalmente organizados, pois € consultivo e n&o prescritivo. Os assesso-
res analisam os planos de gastos e verificam as contas para garantir que os gastos propostos ndo
excedam o orcamento disponivel. Se os participantes do programa incluirem em seus planos de
gastos propostos bens e servicos que ndo atendem claramente a uma necessidade relacionada a
incapacidade, o conselheiro leva a questao aos funcionarios estatais para uma decisdo. Por exemplo,
no inicio de New Jersey, um participante do programa com esclerose multipla que vivia sozinho
com criancas pequenas solicitou permissao do estado através de seu conselheiro para comprar um
sofd novo com almofada dura, porque ele caia com frequéncia quando se levantava do sofd que
tinha com almofada macia e depois tinha que chamar um vizinho ou policiais para ajuda-la a sair
do ch&o quando nenhum adulto capaz de ajudar estava presente. Embora o diretor do programa
estadual tenha determinado que esta era de fato uma necessidade legitima relacionada a inca-
pacidade e, portanto, uma compra permissivel, o participante do programa acabou convencendo
um parente a presentea-lo com um sofd de almofada dura usado quando aquele tinha decidido
trocar o movel. No Arkansas, as autoridades estaduais aprovaram a compra de uma maguina de
lavar/secar para o apartamento de um participante do programa. Embora isso fosse considerado
uma conveniéncia para um individuo ndo incapacitado, eles determinaram que o artigo atendia a
uma necessidade legitima, relacionada a incapacidade do participante do programa, que era um
amputado cego. Ele ndo podia levar a roupa com seguranca para uma lavanderia externa e, se seu
assistente pago tivesse que fazé-lo, ndo poderia contribuir realizando outras tarefas necessarias
para ele, empregador.

Os assessores que dao orientacdo sdo obrigados a prestar atencdo periddica aos participantes
do programa e a quaisquer sinais de abuso, maus-tratos ou exploracdo por parte de assistentes
pagos ou de cuidadores familiares ndo pagos. O servico de gerenciamento financeiro também
pode alertar o assessor de um participante do programa se, por exemplo, as folhas de horario dos
assistentes ndo estiverem sendo apresentadas, o que pode ser uma indicacdo de autonegligén-
cia ou de dificuldade enfrentada pelo participante do programa com os servicos de assistente de
autogestdo. Se eles observarem esses sinais, 0s assessores sao obrigados a relata-los ou intervir.
Pesquisas indicam que quando os orientadores identificaram tais preocupacdes, eles geralmente
poderiam resolvé-las exigindo a designacdo ou a substituicdo de um representante.

Além disso, o0s assessores frequentemente ajudam os participantes do programa de autoadminis-
tracdo com burocracia relacionada ao emprego, o que, dadas as leis tributarias, trabalhistas e de
imigracdo dos EUA, pode ser inicialmente desanimador para os participantes do programa. Por
exemplo, eles podem ajuda-los a escrever suas exigéncias e expectativas para os auxiliares remu-



a longo pra

nerados em um contrato de trabalho que tanto o consumidor ou empregador quanto o assistente
concordam e assinam. Os assessores também podem orientar os participantes do programa sobre
como entrevistar e verificar as referéncias e credenciais dos possiveis trabalhadores, mas eles n&o
podem se envolver de outra forma na contratagcdo e demissao ou na supervisao dos assistentes.
Eles também podem ajudar os participantes do programa a autogerir solucdes criativas, se ndo
forem convencionais, para suas necessidades relacionadas a deficiéncia, que dependem de re-
cursos comunitarios (incluindo alguns voluntarios ou outra assisténcia sem custo) diferentes dos
prestadores formais de servicos domiciliares e comunitarios.

O gerenciamento de casos, historicamente, adota um modelo médico.Os gerentes de casos (ge-
ralmente enfermeiros ou assistentes sociais) avaliam as necessidades de assisténcia funcional e
desenvolvem um plano de servico - analogo ao médico que diagnostica um paciente e prescreve
um plano de tratamento. Entretanto, a identificacdo das necessidades de ajuda funcional n&o requer
0 conhecimento médico necessario para diagnosticar a doenca. Além disso, a assisténcia médica
nao permite aos gerentes de casos de servicos domiciliares e comunitarios a autoridade concedida
aos meédicos. Eles podem autorizar apenas os servicos definidos e listados no programa de cada
estado, de acordo com 0s servicos cobertos e os sujeitos a limites de cobertura. Enquanto isso,
0 assessoramento é um modelo social que reconhece que o objetivo dos servicos domiciliares
e comunitarios € ajudar as pessoas com limitacdes funcionais a viver o mais normal possivel, de
acordo com suas necessidades, preferéncias e prioridades identificadas.

\ Finalmente, quais sao as
vantagens da autogestao?

1. Mais op¢oes de escolha e controle para usuarios de servicos e familias: Os usuarios de servicos
e suas familias sdo capazes de ter mais opcdes de escolha e controle, especialmente quando eles
ndo somente recrutam assistentes pessoais remunerados, mas também gerenciam um orcamento.
Os servicos e apoios que eles incluem em seus planos de gastos refletem suas necessidades
e prioridades identificadas. Os cuidados domiciliares s&o trabalhosos e caros. Portanto, mesmo
quando os paises oferecem cobertura de seguro social, os cuidadores familiares ndo remunerados
continuam a prestar a maioria da assisténcia funcional necessaria. Na Alemanha, por exemplo,
quando as agéncias enviam auxiliares pagos, estima-se que os cuidadores familiares nao remu-
nerados ainda fornecem 70% das horas de ajuda necessarias.

2. Melhores resultados: Uma literatura de pesquisa de avaliacdo substancial surgiu da experiéncia
demonstrada do programa Cash & Counseling, que incluiu uma avaliacdo de ensaio de contro-
le aleatdrio, bem como de outros estudos de autogestdo da California e de outros lugares que



comparam os resultados desses programas com os de servicos formalmente organizados e
gerenciados por profissionais. Em todas as dimensdes analisadas (satisfacdo dos usuarios dos
servicos e qualidade de vida, relatos de necessidades ndo atendidas de assisténcia funcional,
resultados adversos de cuidados deficientes, tais como escaras, stress relatado e sobrecarga
para os cuidadores familiares, custo dos cuidados, etc.) os resultados para os participantes do
programa de autoadministragdo se mostraram melhores e nunca piores do que os dos servi-
cos formalmente organizados e gerenciados profissionalmente. Para além disso, a satisfacdo
relatada no trabalho (com remuneracao e condicdes de trabalho) foi maior entre os assistentes
contratados diretamente por usuarios de servicos autogeridos do que entre os assistentes con-
tratados por agéncias.

. Respeito pelas preferéncias para o cuidado em familia: Qual € a lI6gica entre necessitar de
cuidadores familiares que querem cuidar de seus parentes, (mas que precisam de trabalho re-
munerado) e de se contratar e pagar estranhos para fazer o trabalho que estes familiares gos-
tariam de fazer? Este arranjo de contratacdo faz pouco sentido, especialmente se o salario por
hora para empregos alternativos disponiveis fora de casa for o mesmo ou inferior para o familiar.
Muitos participantes do programa e suas familias preferem contratar diretamente individuos
remunerados e, na maioria das vezes, escolhem aqueles que ja conhecem e em quem confiam,
como familia, amigos ou vizinhos. Pesquisas nos Estados Unidos indicam que a maioria dos cui-
dadores familiares ndo remunerados que se tornam assistentes pagos continuam a fornecer horas
adicionais de cuidados ndo remunerados. Enguanto que ndo € permitido para os ndo familiares
contratados como auxiliares, ou mesmo para os voluntarios, trabalharem horas adicionais nao
remuneradas, porgue infringiria as leis trabalhistas.

. Relacdo custo e beneficio: Os custos administrativos sdo menores quando os participantes
do programa de autogerenciamento recrutam e supervisionam os assistentes. As despesas
gerais da agéncia de cuidados domiciliares normalmente correspondem entre 40 e 60% das
tarifas por hora, enquanto o servico de contabilidade e assessoramento custa entre 10 e 20%.
A economia pode ser usada pelo governo para atender mais individuos e permitir beneficios
mais generosos (incluindo melhores saldrios e beneficios para os trabalhadores da assisténcia
domiciliar) pelo mesmo valor total que servicos organizados formalmente podem contar com
os custos do gerenciamento profissional, domiciliar e comunitario.

. Continuidade do cuidado: A autogestao esta associada a uma garantia de continuidade dos
cuidados, ja que ha consideravelmente menos rotatividade entre os auxiliares. A rotatividade
anual entre os trabalhadores de agéncias nos Estados Unidos ¢, em média, de 60%. Os empre-
gados de agéncias faltam com frequéncia ou abandonam a atividade de forma inesperada, e as
agéncias costumam transferir os empregados para outros clientes por conveniéncia de progra-
Macao e para minimizar o tempo de deslocamento entre clientes.
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6. Contar com provedores suficientes para atender a demanda de imediato: Quando o finan-
ciamento publico para servicos domiciliares e comunitarios se torna disponivel pela primeira
vez, hd um numero reduzido de prestadores de servicos formais. Pode demorar varios anos
para que surja uma rede sélida de prestadores de servigos formais. Por isso, se 0s candidatos
tiverem gque obter servicos de cuidados de agéncias de assisténcia domiciliar, € provavel que
haja longas listas de espera. Enquanto isso, ja existem cuidadores familiares ndo remunerados
e com experiencia aos quais a renda de um emprego remunerado poderia ser Util. Também é
mais facil estabelecer os servicos de contabilidade que os programas de servicos autogeridos.
A maioria dos estados contrata com apenas um ou um numero limitado. O desafio de recrutar
e treinar assessores locais € 0 mesmo - e ndo maior gue o de recrutar um numero adequado de
gerentes de casos.
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