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DEFICIENCIA EM PORTUGAL

RESUMO

A importancia da mudanca paradigmaética
introduzida pela Vida Independente nas poli-
ticas sociais tem sido publicamente reconhe-
cida por documentos estratégicos interna-
cionais e nacionais, como a Convencéo sobre
os direitos das Pessoas com Deficiéncia ou
a Estratégia Nacional para a Inclusdo das
Pessoas com Deficiéncia 2021-2025. A efica-
cia destamedida de politicana emancipacédo
das pessoas com deficiéncia tem sido larga-
mente aferida em varios paises ocidentais.
Partindo da andlise dos principios e da filoso-
fiade Vida Independente definida pelos movi-
mentos de pessoas com deficiéncia a nivel
internacional, neste capitulo analisar-se-d a
sua emergénciano contexto portugués,bem
como os impactos do primeiro projeto-piloto
devidaindependente para pessoas com defi-

ciéncia desenvolvido em Portugal.

PALAVRAS-CHAVE
Deficiéncia; Vida Independente; Portugal;

Politicas sociais; Cidadania.
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ABSTRACT

The importance of the paradigm shift intro-
ducedbyIndependent Livinginsocial policies
has been publicly recognized by interna-
tional and national strategic documents,
such as the Convention on the Rights of
Persons with Disabilities or the National
Strategy for the Inclusion of Persons with
Disabilities 2021-2025. The effectiveness of
this policy measure in the emancipation of
disabled people has been widely confirmed
in several western countries.

Based on the analysis of the principles and
philosophy of Independent Living, defined
by the disabled people’s movements at an
international level, this chapter will analyze
its emergence in the Portuguese context, as
well as the impacts of the first pilot project
on independent living for disabled people

developed in Portugal.

KEYWORDS
Disability; Independent Living; Portugal;

Social policies; Citizenship.



CAPITULO 1/ DEFICIENCIA E VIDA INDEPENDENTE EM PORTUGAL

INTRODUCAO

A Vida Independente tem-se afirmado internacionalmente enquanto
movimento, filosofia e pratica que defende que as pessoas com deficién-
cia devem ter o controlo sobre as decisOes que dizem respeito as suas
vidas. Trata-se de proclamar o direito a viver em contextos em que néo
sejam subjugadas pelas légicas da dependéncia do cuidado familiar ou
das solucoes oferecidas em ambientes institucionais que, sem atender
as suas especificidades, as colocam numa situacio de vulnerabilidade,
impedindo-as de tomar decisdes em relacdo as suas vidas. Nas pala-
vras de Barnes e Mercer, a Vida Independente significa que «todas as
pessoas com deficiéncia tenham a mesma escolha, controlo e liberdade
como qualquer outro cidaddo — em casa, no trabalho e como membros da
comunidade. [...] significa que qualquer assisténcia pratica disponibilizada
as pessoas com deficiéncia deve ser controlada pelas proprias» (2006:
33). Como tém frisado as organizacdes de pessoas com deficiéncia a
nivel internacional e autores/as na area dos Estudos da Deficiéncia, como
Jenny Morris (2003), esta definicdo incorpora trés elementos estrutu-
rantes de uma Vida Independente para as pessoas com deficiéncia: em
primeiro lugar, aideia de igualdade de direitos entre pessoas com e sem
deficiéncia, expressa naigualdade de escolha, controlo e liberdade como
qualquer outra pessoa sem deficiéncia; em segundo lugar, a ideia de que
ser independente néo significa que a pessoa seja auténoma ou que faca
tudo por si propria; e, finalmente, a ideia da escolha e controlo sobre
todo o apoio que é prestado. Autodeterminacéo, igualdade, escolha e
controlo sédo, assim, quatro dos principios basilares da filosofia de vida

independente para pessoas com deficiéncia.

1. PRINCIPIOS E FILOSOFIA DA VIDA INDEPENDENTE PARA
PESSOAS COM DEFICIENCIA: DESAFIOS E OPORTUNIDADES
Avidaindependente para pessoas com deficiéncia tem na sua base uma
mudanca paradigmatica expressa na énfase nos direitos em detrimento
da caridade, na inclusdo em detrimento da excluséo e da segregacéo, e
na afirmacao de uma cultura de aceitacdo das pessoas com deficiéncia
como cidadas e cidaddos com igualdade de direitos em detrimento de

uma cultura de dependéncia e de pena (Barnes e Mercer, 2006).
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DEFICIENCIA EM PORTUGAL

Tal como clarifica Morris (2003: 5), aigualdade de direitos, pressuposta
no modelo de vida independente, ndo significa, no entanto, que as pessoas
com deficiéncia sejam iguais as pessoas sem deficiéncia, significa apenas
que tém os mesmos direitos e que devem ser criadas as condi¢des para a
sua efetivacdo e gozo por parte de todas elas que tenham em conta as suas
necessidades. As pessoas com deficiéncia tém necessidades adicionais
relativamente as pessoas sem deficiéncia —resultantes da sua condicdo
individual e das barreiras sociais que lhes sdo impostas — que € preciso
garantir para efetivar esta igualdade de direitos. Varios coletivos de pes-
soas com deficiéncia tém procurado, ao longo dos tempos, sistematizar
essas necessidades. Em 1986, a Derbyshire Coalition of Disabled People
(DCODP) identificou sete necessidades das pessoas com deficiéncia a que
é necessario responder para aperfeicoar os servicos da comunidade e
promover aindependéncia das pessoas com deficiéncia, onde se incluem
necessidades de: informacéo, apoio por pares, habitacao, ajudas e equipa-
mento técnico, assisténcia pessoal, transporte e acessibilidade (DCODP,
1986; Davis e Mullender, 1993). Esta lista foi sendo atualizada por outros
coletivos pararesponder as necessidades emergentes das pessoas com
deficiéncia, mas é suficientemente enfatica de como as pessoas com defi-
ciéncia € negado o exercicio de direitos politicos, civis, sociais e, como
estabelece a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD), os seus direitos humanos.

Como € possivel verificar nesta lista e nas atualizacdes que lhe suce-
deram, a escolha e controlo essenciais a filosofia de Vida Independente
aplicam-se ndo s6 ao ambiente em que a pessoa vive, mas também a
assisténcia ou ao apoio de que a pessoa necessite para exercer 0s seus
direitos. Os principios da escolha e do controlo que presidem a filosofia
devidaindependente apresentam uma relacéo simbidtica com dois outros
fatores essenciais ao exercicio dos primeiros: a eliminac¢éo de barrei-
ras existentes na sociedade e a disponibilizacdo de assisténcia pessoal.
Na esteira do modelo social da deficiéncia, que concebe a deficiéncia como
um fenémeno socialmente produzido de exclusio e opresséo de pessoas
com deficiéncia, a efetivacéo da filosofia de Vida Independente afirma como
crucial anecessidade de eliminacéo das barreiras sociais, econdmicas, psi-

coldgicas e fisicas impostas pela sociedade em geral (Oliver e Barnes, 2012;
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CAPITULO 1/ DEFICIENCIA E VIDA INDEPENDENTE EM PORTUGAL

Fontes, 2016; Pinto, 2019). A filosofia de vida independente pressupde,
no entanto, néo ser suficiente a existéncia de uma igualdade formal, uma
vez que, na pratica, a igualdade formal impede as pessoas com deficién-
cia de exercer os seus direitos e de participar na vida da comunidade,
obstando ao seu elementar exercicio de cidadania. E, assim, necesséaria
uma igualdade substantiva que se baseie na eliminacéo das diferentes
barreiras incapacitantes existentes na sociedade, no reconhecimento
da igual dignidade e dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia,
na eliminacéo dos fenémenos de excluséo, opresséo e de assimetria de
poder vivenciados pelas pessoas com deficiéncia. Estas mudancas terdao
de ser necessariamente transversais aos diferentes ambientes sociais e
institucionais,implicando a remocéo de barreiras fisicas, mas também de
barreiras culturais e de assimetrias de poder que, na grande maioria dos
casos, colocam as pessoas com deficiéncia em posi¢coes subalternas e de
grande fragilidade, em casa, na escola, no trabalho, nas relagdes afetivas
e na participacdo na comunidade e nas instituicdes.

O carater imperativo desta mudanc¢a paradigmatica nas politicas
sociais na area da deficiéncia tem sido publicamente reconhecido por
documentos estratégicos internacionais, como a ja referida Convencéao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotada na Assembleia
Geral das Na¢des Unidas em dezembro de 2006, e pela Estratégia Europeia
para os Direitos das Pessoas com Deficiéncia 2021-2030. Néo obstante
as dificuldades anteriormente identificadas, importa, pois, efetivar esta
mudanca pelo potencial de transformacéo positiva da Vida Independente
nas vidas das pessoas com deficiéncia, aferido em varios paises onde
esta medida de politica tem vindo a ser implementada (Hutchison et al.,
2000; Townsley, 2010; White et al., 2010).

2. ORIGENS E DIRECOES DO MOVIMENTO PELA VIDA
INDEPENDENTE PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA

A reivindicacéo por uma Vida Independente estd intimamente ligada ao
desenvolvimento e afirmacio dos movimentos de pessoas com deficiéncia
em paises como os Estados Unidos da América (EUA) e o Reino Unido.
No caso dos EUA, a demanda pela Vida Independente tem estado na van-

guarda das reivindicacdes dos movimentos de pessoas com deficiéncia
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desde o final dos anos 1960 (DeJong, 1979). O seu surgimento deveu-se
aafirmacéo daideia de que as pessoas com deficiéncia sdo impedidas de
participar navida da sua comunidade devido a barreiras existentes a sua
participacdo no ambiente fisico e social que as rodeia, sendo precisamente
uma dessas barreiras o ndo acesso a servicos de apoio adequados capazes
de promover essa participacio (DeJong et al., 1992). O movimento pela
Vida Independente emerge em clara oposi¢éo aos modelos tradicionais
de apoio, baseados no modelo médico, e a solu¢cdes informais de apoio
centradas nas familias que néo s6 constrangiam os horizontes de vida
como reforcavam a representacdo das pessoas com deficiéncia como
dependentes, desadequadas e socialmente inuteis. Um dos movimentos
mais marcantes pelo estabelecimento da Vida Independente, foi o movi-
mento encetado por Ed Roberts e outros estudantes com deficiéncia na
Universidade da Califérnia, em Berkeley, nas décadas de 1960 e 1970.
Apo6s enfrentar com sucesso aresisténcia da universidade a sua admisséo
e instalacéo, Ed Roberts abre portas a entrada de outros estudantes com
deficiéncia. Este grupo, autointitulado “Rolling Quads” [cadeiras rolantes],
desenvolveu um conjunto de campanhas pelo direito a alojamento auto-
gerido, acesso a comunidade, rebaixamento de passeios, entre outros.
As suas acOes estiveram na base da criacdo do primeiro programa nos
EUA de servicos para estudantes com deficiéncia geridos pelos proprios,
o Physically Disabled Students Program, e da criacido do primeiro centro
de vida independente em Berkeley, em 1972 (Barnes e Mercer, 2006: 31).

A afirmacéo da ideia de que o problema néo reside na pessoa com
deficiéncia mas, sim, nas barreiras fisicas e sociais, central ao movi-
mento de Vida Independente, implicou também uma alteracio de papéis
sociais desempenhados por parte das pessoas com deficiéncia, que assim
abandonaram o papel de doentes para assumir o papel de consumido-
res (DeJong, 1979). S6 esta mudanca de papéis sociais permite uma efe-
tiva alteracdo das relacdes de poder implicitas ao novo modelo de Vida
Independente e a afirmacgéo do controlo da pessoa com deficiéncia sobre
a sua vida. Estas mudancas encontram-se plasmadas nos servigos ofe-
recidos pelos diferentes centros de Vida Independente que emergem
nos EUA ao longo da década de 1970, nomeadamente representacao,

aconselhamento por pares, autoajuda, controlo enquanto consumidor
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CAPITULO 1/ DEFICIENCIA E VIDA INDEPENDENTE EM PORTUGAL

e remocdo de barreiras. Estes servicos enquadram, desta forma, uma
nova filosofia de vida e uma viséo politica da condicdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade. As lutas das pessoas com deficiéncia por uma
Vida Independente ganham reconhecimento federal em 1978, altura em
que é publicada a autorizacio legal para aimplementacio de servicos de
Vida Independente (Lei PL95-602). Esta lei que vem alterar a anterior
legislacéo sobre reabilitacdo, adenda uma nova sec¢éo dedicada aos ser-
vicos de Vida Independente. Esta seccéo, além de outras questdes, prevé
a criacéo de um programa de Vida Independente a ser oferecido pelos
servicos estatais de reabilitacdo vocacional, um programa de financia-
mento para os Centros de Vida Independente, além de permitir a expan-
sdo deste novo paradigma e a difusdo a escala nacional do modelo dos
Centros de Vida Independente. No final da década de 1990, existiriam
nos EUA, de acordo com Charlton (1998: 132), mais de 300 Centros de
Vida Independente. Segundo o mesmo autor, estes Centros assumiram
ao longo da década de 1980 uma posicdo central nos movimentos pelos
direitos das pessoas com deficiéncia nos EUA por aglutinarem grande
parte dos lideres dos movimentos, por fornecerem a filosofia de base
dos movimentos, mas também pelos recursos financeiros e humanos
ali disponiveis (ibidem). Os anos 1990 foram, no entanto, fatais para os
Centros de Vida Independente, como também revela Charlton, uma vez
que, reféns do medo de perder as suas fontes de financiamento, acaba-
ram por ser despojados da suaradicalidade reivindicativa e da sua visdo
estratégica da mudanca social (ibidem: 122).

Na Europa, ndo obstante o surgimento de grupos organizados de
pessoas com deficiéncia a partir da década de 1970 em paises como o
Reino Unido, maioritariamente ex-residentes de unidades residenciais
em busca de solucodes alternativas para as suas vidas, o movimento de
Vida Independente desponta apenas na década de 1980. A sua emer-
géncia é o resultado de varios fatores, entre os quais se contam o Ano
Internacional da Pessoa com Deficiéncia (1981), as medidas propostas
no Programa Mundial para as Pessoas com Deficiéncia, aprovado pela
Assembleia Geral das Nacoes Unidas em 1982 (Resolucédo 37/52, de 3 de
dezembro) e, acima de tudo, o contacto estabelecido entre ativistas pelos

direitos das pessoas com deficiéncia norte-americanos e europeus. Sao
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disso exemplo os dois primeiros Congressos sobre Vida Independente
parapessoas com deficiéncia realizados em Munique e em Estrasburgo,
em 1982 e em 1989, respetivamente.

O Congresso realizado em Munique, em 1982, contou com a pre-
senca de ativistas pelos direitos das pessoas com deficiéncia dos EUA,
da Republica Federal da Alemanha, do Reino Unido e da Suécia, tendo-se
constituido como uma importante plataforma de contacto entre ativis-
tas pela Vida Independente dos dois continentes representados (Evans,
2003). Estainiciativa permitiu estabelecer um didlogo entre ideias sobre
deficiéncia desenvolvidas no Reino Unido e nos EUA, sobretudo ao nivel
da Vida Independente para pessoas com deficiéncia (Frehe, 2008). A
iniciativa foi extremamente fértil em resultados, permitindo a criacdo
do primeiro Centro de Vida Independente no Reino Unido, o Hampshire
Centre for Independent Living, em 1984, facilitando a visita de ativistas
alemées pelos direitos das pessoas com deficiéncia a Centros de Vida
Independente nos EUA (ibidem) e, estimulando o primeiro projeto-piloto
de Vida Independente na Suécia (Estocolmo), que teve inicio em 1987.

O Congressorealizado em Estrasburgo, em abril de 1989, teve lugar
no Parlamento Europeu e juntou novamente ativistas oriundos dos EUA
e ativistas de diferentes paises europeus, como a Austria, a Bélgica,
a Dinamarca, a Finlandia, a Franca, a Hungria, a Holanda, a Itdlia, a
Noruega, o Reino Unido, a Republica Federal da Alemanha, a Suica e
a Suécia (ENIL, 1989). Este importante evento, centrado na questéo
da assisténcia pessoal, culminou com a aprovacio da resolucédo de
Estrasburgo que criou a ENIL — European Network for Independent
Living [Rede Europeia para a Vida Independente] e definiu um conjunto
de 11 principios relativos a assisténcia pessoal,instando a sua aplicacao
pelos diferentes governos e politicos, conforme refere a resolucéo. Estes
principios incluem: o reconhecimento da assisténcia pessoal como um
direito humano e um direito civil, independentemente da idade e tipo
de incapacidade (principio 1), a escolha e o seu controlo por parte do/a
utilizador/a (principio 2), a aplicacéo da assisténcia pessoal as diferentes
facetas da vida das pessoas com deficiéncia (principio 3) e pelo tempo
necessario para suprir as necessidades dos/as utilizadores/as (principio

4), a alocacéo dos fundos necessarios ao funcionamento dos servigos
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(principio 5), o pagamento de saldrios competitivos e a consideracéo
de custos administrativos no financiamento (principio 6), pagamento
direto as/aos utilizadoras/es sem que os pagamentos sejam considerados
rendimentos das pessoas com deficiéncia taxdveis pela administracio
fiscal (principio 7), liberdade de escolha do/a assistente pessoal (prin-
cipio 8), a ndo utilizacdo do argumento dos elevados custos, da falta
de recursos ou da nédo existéncia de servicos para justificar a institu-
cionalizacdo das pessoas com deficiéncia (principio 9), a existéncia de
um servico de recurso judicial independente que responda atempada-
mente e que permita a pessoa com deficiéncia receber apoio judicial
gratuito (principio 10), o envolvimento das pessoas com deficiéncia e
das suas organizacdes em todas as fases da concecéo, implementacao
e desenvolvimento de medidas das politicas (principio 11) (ENIL, 1989).

A ENIL, criada na conferéncia de Estrasburgo, é uma organizacao
europeia que agrega organizac¢des de pessoas com deficiéncia e ativistas
pelo direito a vida independente de diferentes paises europeus. Esta orga-
nizacédo tem desenvolvido um importante trabalho de disseminacédo do
conceito de Vida Independente e dos seus principios junto das instancias
europeias, mas também de orientacio das organizacdes e movimentos
de pessoas com deficiéncia nos diferentes paises. A ENIL assume, atual-
mente, a lideranca, a nivel europeu, da reivindicacéo e defesa do direito
aVida Independente para pessoas com deficiéncia.

Os movimentos pela Vida Independente nos diferentes paises da
Europa continental tém sido, no entanto, bastante desiguais, com dife-
rentes ritmos e pautados por avancos e recuos. Importantes avangos
podem ser observados, por exemplo, em paises como a Suécia, que assume
um papel de vanguarda, enquanto os paises da Europa central, com uma
forte tradicéo institucionalista, e os paises do Sul da Europa, com uma
forte tradicdo familista, permanecem na cauda deste movimento.! Esta
inconstéancia é ela mesma resultado da volubilidade e da fraqueza das
orienta¢des politicas por parte das instituicdes europeias. Ndo obs-

tante as orienta¢des no sentido de uma vida na comunidade e de forma

' Para uma anadlise aprofundada da situacdo dos diferentes paises europeus, consultar:
https://www.disability-europe.net/theme/independent-living?.
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independente para pessoas com deficiéncia remontarem pelo menos
a 1988, aquando do lancamento do 2.° Programa de A¢do Comunitdrio
a Favor das Pessoas com Deficiéncia, por parte da entdo Comunidade
Economica Europeia, vulgarmente apelidado de Programa HELIOS
(1988-1991) (Deciséo do Conselho 88/231/CEE, de 8 de abril),2 mas com
adenominacio de Handicapped People in the European Community Living
Independently in an Open Society,? continuamos ainda hoje a assistir a
sua afirmacdo enquanto principio mas ndo enquanto obrigacéo para os
diferentes paises europeus. Uma tal dissonancia reflete-se negativamente
na orientacdo da utilizacdo dos fundos estruturais e de investimento
europeus no sentido da desinstitucionalizacdo e da promocéao da vida

na comunidade.

3. VIDA INDEPENDENTE PARA PESSOAS

COM DEFICIENCIA EM PORTUGAL

Tal como nos restantes paises europeus, em Portugal, a emergéncia
da discusséo sobre a filosofia de Vida Independente resulta de uma
influéncia exterior. No caso portugués, esta parece resultar darelacdo
da Associac¢éio Portuguesa de Deficientes (APD) com a Disabled People’s
International (DPI), organismo mundial para a deficiéncia criado em
1981. As referéncias iniciais a Vida Independente para pessoas com
deficiéncia surgem na transcricdo e publicacdo no jornal Associacdo
(publicado pela APD desde 1977) de documentos aprovados por orga-
nismos internacionais. E disso exemplo a publicacido da Declaracéo
de Harare sobre Legislacdo para a Igualdade de Oportunidades para
Deficientes, ratificada pelo Conselho Mundial da DPI que teve lugar em
Harare, no Zimbabwe, entre 1 e 3 de marco de 1991, em que se inclui o
direito a Vida independente entre o conjunto de medidas propostas na
area dos direitos humanos (Associag¢do, 1991: 3). A iniciativa Semana
Europeia de Consciencializacdo para a Igualdade de Direitos e con-

tra a Discriminacédo dos Deficientes, iniciada em 1992 e a qual a APD

2 Disponivel em: https://eur-lex.europa.eu/eli/dec/1988/231/0j.

3 “Pessoas com incapacidade na Comunidade Europeia vivendo de forma independente
numa sociedade aberta”, traducao livre dos autores.
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aderiu desde a primeira edicdo, permitiu-lhe também estreitar arelacao
com a ENIL, coorganizadora da iniciativa conjuntamente com a DPI.
A estainfluénciainstitucional, acresce a influéncia resultante dos con-
tactos diretos de ativistas pelos direitos das pessoas com deficiéncia
portugueses e estrangeiros promovidos pela participacdo em even-
tos internacionais, como os acima identificados. A este respeito, as
palavras do ativista Jorge Falcato Simdes, um dos lideres do coletivo
(d)Eficientes Indignados e antigo deputado na Assembleia da Republica,

sdo também elucidativas:

JF — O meu primeiro contacto com a Vida Independente foi em
1987, quando conheci o Adolf Ratzka. Foi numa conferéncia
sobre acessibilidade, ele coordenava um comité...,de uma coisa
que é o... CIB, que é o consoércio internacional dos edificios
[Conseil International du Batiment] [...] e ele coordenava uma
comisséo temdtica que era sobre a construcio de ambientes
acessiveis [...] e que fez um simpdésio em Praga em 1987. Na
altura..., porisso é que eu me lembro porque era na altura que
estavanadirecéo da APD, eu fui a esse simpdsio e foi quando
me deparei com uma pessoa superlimitada fisicamente a ter
uma vida completamente ativa e, [...] isso era possivel porque
ele tinha a sua assistente pessoal que viajava com ele. Foi ai que
eu tomei conhecimento das questdes da Vida Independente.

E depois sempre ficou essa ideia.

Entrevistador — Mas acabaste por ndo trazer isso para o con-

texto nacional?

JF — Néo, ndo! Se calhar por também eu néo ter percebido o
contexto todo da filosofia de Vida Independente e, como sou
auténomo e ndo preciso de assistente pessoal, ndo percebi e
isso sempre me afastou um pouco dessa questéo. [...]. Mas lem-
bro-me que a certa altura o Adolf Ratzka indicou o meu nome,
isto jd muito mais tarde, para ir a uma conferéncia na Suécia,

quando a Suéciateve a Presidéncia da Unifio Europeia [janeiro
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ajunho de 2001], houve uma conferéncia sobre acessibilidades
e eu [...] era um dos oradores por proposta do Adolf Ratzka,
e lembro-me que ele na altura me dizia «<mas tu, p4, tens de
fazer qualquer coisa ld em Portugal!» e aquilo ficou aqui... [faz
um gesto de atrabalhar dentro da cabeca] e pronto, depois, na
altura dos (d)Eficientes Indignados, achei que era...realmente
ai depois de ter lido muito mais coisas, achei que era altura
de definirmos isso como o objetivo principal do movimento
e daisurge aquele inicio de greve de fome do Eduardo [Jorge]
em frente 8 Assembleia [da Republica] e houve contacto com o
governo da altura, de Passos Coelho, sobre a necessidade de
fazer a lei de Vida Independente. (Entrevista a Jorge Falcato

Simoes, outubro de 2019)

A nivel nacional esta reivindicacdo parece emergir logo em 1994,
sendo visivel nas propostas resultantes do coléquio “A Mulher e a
Deficiéncia”, coorganizado pela APD e pelo Movimento Democratico de
Mulheres, incluida nas propostas referentes ao Casamento, afetividade

e sexualidade:

3. Implantacédo em Portugal de sistemas de Assisténcia
Pessoal dando a possibilidade a mulher grande deficiente de
viver na sua proépria casa, com direito & Vida Independente
e a Autodeterminacéo. Isto significa a institucionalizacéo de
sistemas de Ajuda Personalizada, consistindo na concesséo
de um financiamento estatal a mulher deficiente que passa
a ser empregada [empregadora] da(s) sua(s) ajudante(s), no
domicilio, bem como em tarefas escolares, profissionais e

outras. (Associagdo, 1994: 4)

No ano seguinte, no periodo que antecedeu as elei¢coes legislativas
que tiveram lugar a 1 de outubro de 1995, esta reivindica¢io emerge
novamente no documento apresentado pela APD aos diferentes partidos
com assento parlamentar, intitulado “Integracéo Social da Populacéo

Deficiente — Propostas para a Nova Legislatura”. Aqui € proposto no ponto
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2.4. a «Criacéo de servicos de apoio as pessoas deficientes, incluindo
os recursos auxiliares de forma a ajudar estas pessoas a aumentar o
seu nivel de autonomia na vida quotidiana e a exercer os seus direitos»
(Associagdo, 1995: 5).

Como a nossa andlise parece revelar, a APD incluiu no seu caderno
reivindicativo, desde muito cedo, demandas politicas que entroncam nos
diferentes pilares, ou condi¢6es, para uma Vida Independente para pessoas
com deficiéncia, nomeadamente a eliminacdo das barreiras fisicas e sociais,
aparticipacfo na sociedade emigualdade de circunstancias as pessoas sem
deficiéncia, a consagracéao legal da nfdo discriminacédo das pessoas com
deficiéncia e o acesso aum ambiente seguro e inclusivo. Ndo obstante, esta
consonancia politica com as condi¢cdes essenciais, a Vida Independente,
enquanto reivindicacéo politica especifica, surge, como vimos, mais timi-
damente, de forma esporadica, ndo continuada e ndo articulada com outras
reivindicagdes politicas. A Vida Independente, ou auténoma, como a APD
optou muitas vezes por designar (Associacdo, 1996: 4; 1997: 4; 2000: 5),
foi, como a nossa andlise parece indicar, pouco desenvolvida, surgindo
maioritariamente como corolario daimplementacio de medidas de politica
noutras dreas ou como uma ideia abstrata. Isto € visivel, por exemplo, num
artigo publicado no jornal Associagdo intitulado “Pela insercéo social e vida
autonoma das pessoas com deficiéncia — Primeira batalha é cultural”, onde
se pode ler «O que € que a cultura tem a ver com a pessoa com deficiéncia,
designadamente com a accdo da APD em prol daigualdade de oportunida-
des e do direito a uma vida independente e auténoma? Tudo. Diria mais: é
matéria basilar nos objectivos a que a APD se propde» (Associagdo, 1997: 4).
Aqui, ndo obstante areferénciainicial clara ao direito a uma vida indepen-
dente e auténoma, esta nédo é definida, surgindo como corolério da elimi-
nacao de barreiras culturais, econémicas e arquitetonicas e afirmacéao de
direitos das pessoas com deficiéncia.

Esta medida de politica social esteve, no entanto, ausente das reivin-
dicacoOes politicas da grande maioria das organizacdes de e para pessoas
com deficiéncia em Portugal até a segunda década do século XXI. No caso
da APD, que se destacou no panorama nacional por trazer inicialmente a
questdo da VidaIndependente para pessoas com deficiéncia para o debate,

esta nunca constituiu uma forte reivindicacio da associacéo, surgindo
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de forma esporadica e ndo interligada ou a par de outras reivindicacoes
politicas. Vérias razdes justificativas podem ser apontadas para esta
secundarizacdo, nomeadamente a habitual necessidade continua de luta
e defesa da garantia de resposta a necessidades e direitos bdsicos das
pessoas com deficiéncia, como o direito a saude, o direito a educacéo,

o direito aum ambiente construido acessivel e o direito a uma vida digna.

4.VIDA INDEPENDENTE E A EMERGENCIA

DE INICIATIVAS-PILOTO EM PORTUGAL

Ao longo da década de 2000, registam-se algumas iniciativas embrio-
narias de discussio do direito & Vida Independente e que constituem
os alicerces da criacdo do Projeto-piloto de Vida Independente (PPVI)
para pessoas com deficiéncia por parte da CAmara Municipal de Lisboa
(CML), em 2015. E, assim, de registar a organizacéo de um Encontro
Internacional intitulado “Autonomia e Acessibilidade: Fazer uma Cidade
para Todos”, que teve lugar no Centro de Reunides da FIL, em Lisboa,
entre 4 e 5 de dezembro de 2000, e no qual o Conselho Municipal para a
Integracdo da Pessoa com Deficiéncia (CMIPD), onde estédo representadas
as organizacoes sem fins lucrativos de e para as pessoas com deficiéncia
da drea do Municipio de Lisboa, participou ativamente. Para esta inicia-
tiva, organizada pela CML, foi convidado Adolf Ratzka, um dos principais
ativistas europeus pelo direito a Vida Independente para pessoas com
deficiéncia, como vimos anteriormente.* Nas suas duas intervencoes,
este ativista abordou e partilhou com os membros do CMIPD ali presen-
tes um pouco da histodria, dos pressupostos politicos, dos principios e
das solucdes encontradas noutros paises ao nivel da Vida Independente.
Emmaio de 2009, o Pelouro de Acéo Social da Camara Municipal de Lisboa
organizou um novo semindrio intitulado “Vida Independente: deficiéncia
néo é dependéncia”. Este evento, que teve lugar no Auditério dos Servigos
Sociais da Camara Municipal de Lisboa, contou com a presenca, entre
outros, da entdo Secretdria de Estado Adjunta e da Reabilitacdo, Id4lia

Moniz, de representantes de organizacoes representadas no CMIPD e

4 Adolf Ratzka fez uma primeira intervencdo intitulada “Vida Independente: Estratégias
para a Autodeterminagdo” e, numa mesa subordinada ao tema “O Direito a Independéncia:
Exigir a Acessibilidade”, fez uma segunda intervencdo intitulada “Dos Principios a Pratica”.
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de Maria José Vasquez, presidente da Federacdo ECOM, que aglutina
dezenas de associacOes de pessoas com deficiéncia fisica em Espanha,
e Maria José Moya, responsavel pelo projeto-piloto de assisténcia pes-
soal desenvolvido pela Federa¢do ECOM. Este evento, centrado num dos
aspetos davidaindependente — a assisténcia pessoal para pessoas com
deficiéncia —, p6s em contacto as organizacdes e responsaveis politicos
nacionais com a experiéncia espanhola a este nivel.

A influéncia destes contactos formais e informais entre ativistas
pelos direitos das pessoas com deficiéncia portugueses e estrangeiros,
a organizacdo destes eventos de apresentacio e difusido de ideias e a
aprovacao e ratificacdo da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia incutiu novo félego a reivindicacéo pela Vida Independente
para pessoas com deficiéncia em Portugal no inicio da década de 2010.
Entre os principais atores na dinamizacao de iniciativas de reivindicacao
do direito a Vida Independente, contam-se o blogue “N0ds tetraplégicos”
e o coletivo (d)Eficientes Indignados.

O blogue “N06s tetraplégicos”, criado em 2009 e dinamizado por
Eduardo Jorge, ativista pelos direitos das pessoas com deficiéncia,
desenvolveu um conjunto diversificado de a¢des e reivindicagdes.
Entre estas contam-se a greve de fome encetada pelo préoprio em outubro
de 2013 frente a Assembleia da Republica, coorganizada com o coletivo
(d)Eficientes Indignados, e terminada apds promessa do governo da
altura, chefiado por Pedro Passos Coelho, de preparacéo e apresenta-
c¢do de uma proposta de lei sobre Vida Independente e de criacdo prévia
de uma conta de e-mail para rececéo de contributos por parte das pes-
soas com deficiéncia. Em setembro de 2014, perante o incumprimento
da primeira promessa assumida pelo governo, Eduardo Jorge organizou
e protagonizou uma marcha de protesto entre o seu local de residéncia
no concelho de Abrantes e o Ministério da Solidariedade e Seguranca
Social numa distancia de 180 km. Mais recentemente, em dezembro de
2017, e ja apds a publicacdo dalegislacdo que aprova o programa Modelo
de Apoio a Vida Independente — MAVI (Decreto-Lein.° 129/2017,de 9 de
outubro), Eduardo Jorge levou a cabo uma a¢éo de reivindicacéo frente a
Assembleia da Republica que acabou por levar a alteracdo do estipulado

no referente a possibilidade de transicdo de um apoio de tipo residencial
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para a assisténcia pessoal e que veio a culminar com a publicacdo do
Decreto-Lei n.° 27/2019, de 14 de fevereiro. Esta acéo direta, em que o
ativista se colocou frente a Assembleia da Republica numa cama no inte-
rior de uma jaula, aos cuidados das autoridades politicas nacionais, foi
fundamental para captar a atencdo do Presidente da Republica, que o
visitouno local acompanhado pela Secretaria de Estado da Inclusio das
Pessoas com Deficiéncia. Esta a¢do obrigou a introduc¢éo de um periodo
de transicdo de seis meses para pessoas com deficiéncia a receber apoio
de tiporesidencial que desejem passar para o apoio através da assistén-
cia pessoal, periodo esse nédo considerado aquando da publicacdo do
enquadramento legal do programa MAVI.

O coletivo de pessoas com deficiéncia (d)Eficientes Indignados, criado
em 2012 e liderado, entre outros ativistas, por Jorge Falcato Simdes,
desenvolveu um conjunto diversificado de acdes politicas de reivindicacao
pelo direito a Vida Independente, onde se incluem marchas, manifesta-
coes, debates, mobilizacdo através das redes sociais e acampamentos
frente a Assembleia da Republica. A 27 de julho de 2012, logo ap6s a
sua emergéncia nas redes sociais, este coletivo organizou um “dia da
reclamacéo”, incitando as pessoas com deficiéncia para que nesse dia
saissem a rua e se dirigissem aos diferentes servig¢os publicos inaces-
siveis, pedissem o livro de reclamacdes e registassem por escrito a sua
reclamacéo perante ainacessibilidade do servico/espaco (Expresso, 2012).
A 2 de outubro do mesmo ano, este coletivo organizou uma vigilia frente
a Assembleia da Republica contra a inten¢éo do governo de cortar cerca
de 30% no orcamento destinado a atribuicdo de produtos de apoio para
pessoas com deficiéncia (Talixa, 2012). A7 de fevereiro, organizaram uma
manifestacio e concentracdo frente ao Ministério das Financas contra o
custo de vida acrescido e os baixos valores das pensdes das pessoas com
deficiéncia, e para reclamar a reposicédo de beneficios fiscais retirados
pelo anterior governo e da falta de verba para atribuicéo de ajudas técnicas
(JN, 2013). Em dezembro de 2013, no A&mbito das comemorac¢des do Dia
Internacional das Pessoas com Deficiéncia, este coletivo, numa parce-
ria com o Pelouro dos Direitos Sociais da Camara Municipal de Lisboa,
organizou uma conferéncia internacional intitulada “Vida Independente

—anossavida nas nossas maos”, com o objetivo de discutir os contornos
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de uma futura legislacdo de suporte da Vida Independente em Portugal.
Este evento contou com a presenca, entre outras pessoas e entidades,
do ativista Adolf Ratzka, figura-chave do movimento europeu de defesa
e promocao da Vida Independente para pessoas com deficiéncia.

A mobilizacéo e pressdo politica encetada dard origem, como veremos
adiante, ao primeiro Centro de Vida Independente, criado em Lisboa, e
ao primeiro Projeto-Piloto de Vida Independente, lancado e financiado
pela Camara Municipal de Lisboa, ambos encetados em dezembro 2015,
mas também a alguma iniciativa politica nesse ano por parte do governo
PSD/CDS entdo em fung¢des, e a alguma disputa politica entre o governo
e os partidos da oposicéo. E, assim, de assinalar a publicacdo da Portaria
n.° 97/2015, de 30 de marco, na qual se adota o Regulamento Especifico
do Dominio da Inclusédo Social e Emprego, e se define, na Seccéo II do
capitulo VI, referente a servicos e respostas, aquilo que é denominado de
Modelos de apoio a Vida Independente, e que contempla um conjunto de
acdes entre as quais a assisténcia pessoal, mas também outras acdes como
“cuidar os cuidadores”, “Reabilitacdo de proximidade”, “Rede de Centros
Especializados (RCE)” e “Modelo de intervenc¢éo integrada para situacoes
de diagnéstico duplo” (ver art.? 175.°). Paralelemente, séo apresentadas na
Assembleia da Republica duas propostas de projeto de resolucéo para cria-
céo eimplementacao de projetos-piloto de Vida Independente para pessoas
com deficiéncia a nivel nacional: uma proposta pelo Bloco de Esquerda — n.°
1478/X11 (4.2), Pela promocé&o da autonomia pessoal/vida independente das
pessoas com deficiéncia — e outra pelo Partido Comunista Portugués —n.°
1471/XI1I (4.2), Criacéo de um programa piloto para um regime de “Apoio
a Vida Independente” para pessoas com deficiéncia agravada. Ambos os
projetos, discutidos a 23 de maio de 2015, foram rejeitados na reunido ple-
naria da Assembleia da Republica de 29 de maio do mesmo ano pela maioria
PSD/CDS-PP, em virtude da sua suposta superveniéncia face as medidas
jaadotadas pelo governo através da Portaria n.° 97/2015, de 30 de marco.

A emergéncia de novos coletivos na drea da deficiéncia, como os
(d)Eficientes Indignados e o blogue “Nds tetraplégicos”, alimentados
pelas movimentacdes contra a troika e a luta contra os cortes nos direi-
tos das pessoas com deficiéncia, e a crescente ligacdo entre ativistas

pelos direitos das pessoas com deficiéncia nacionais e internacionais,
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nomeadamente a ligacdo com a ENIL e o estreitamento da relacéo
com o ativista europeu pelo direito a Vida Independente Adolf Ratzka,
transformaram o acesso a uma vida digna para as pessoas com defi-
ciéncia e, mais tarde, o acesso a Vida Independente numa bandeira de
reivindicacéo politica e conseguiram, efetivamente, marcar a agenda
politica do governo e dos partidos da oposi¢édo. O inicio dos anos 2010
foi, como vimos, prenhe de iniciativas contra os cortes e pelareposicio
dos direitos das pessoas com deficiéncia e, mais tarde, de reivindicacéo
pelo direito a Vida Independente.

A concentracdo de iniciativas em Lisboa, afalta de operacionalizacéo
da Vida Independente enquanto medida de politica social por parte do
movimento associativo de dimenséo nacional na drea da deficiéncia e/
ou o seu silenciamento por parte das entidades governativas parece ter
contribuido para o vazio politico a este nivel até 2004 e para o alhea-
mento nacional quase generalizado, até muito recentemente, face ao
significado da Vida Independente para as pessoas com deficiéncia, aos
seus principios e condi¢des. Na verdade, como revelaram os diferentes
grupos focais conduzidos por esta equipa no ambito do projeto Decide
—em diferentes partes do territério portugués continental e insular, entre
maio e novembro de 2017, a excecéo de Lisboa —, o desconhecimento face
aestamedida de politica e possibilidade de vida era quase generalizado.

Com o respaldo da mudancga politica encetada noutros paises e de
alguns documentos internacionais norteadores, como a Convencéo sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia adotada na Assembleia Geral
das Nac¢des Unidas em dezembro de 2006, o Estado portugués comeca
a inscrever este desiderato em documentos legais e orientadores desde
2004. Esta aspiracdo permaneceu, no entanto, inconsequente por mais de
uma década. Assim, em 2004, aquando da aprovacao das bases gerais do
Regime juridico da prevencéo, habilitacdo, reabilitacio e participagcéo da
pessoa com deficiéncia — Lei n.° 38/2004, de 18 de agosto — é definido no
Artigo 7.° do capitulo IT o principio da autonomia da pessoa com deficiéncia,
afirmando-se que esta «tem o direito de deciséo pessoal na definicdo e
conducédo da sua vida». Em 2010, esta intenc¢éo é reiterada na Estratégia
Nacional para a Deficiéncia 2010-2013 (ENDEF) — Resolucéao do Conselho

de Ministros n.° 97/2010, de 14 de dezembro —, ao inscrever na medida 63 do
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Eixo 3, entre o conjunto de medidas destinadas ao fomento da Autonomia
e qualidade de vida das pessoas com deficiéncia em Portugal, o objetivo de
«desenvolver [um] projeto-piloto que cria o servigo de assisténcia pessoal».
Nao obstante a fixacdo do prazo de execucéo da medida até ao final de 2013,
s6 em fevereiro de 2014 o governo em funcdes avanca com uma medida
avulsa e controversa de criagdo de um projeto-piloto promovido pela Unido
das Misericordias Portuguesas e pelo Instituto de Emprego e Formacao
Profissional, de formacdo de 300 técnicos/as de assisténcia pessoal.
Esta medida acabou por néo ter impacto em virtude da duracéo da for-
macao (1 ano) e da queda do governo liderado por Pedro Passos Coelho
(xxX Governo Constitucional), em novembro de 2015. A efetivacio deste
desiderato, s6 viria a acontecer em 2017, apds quase uma década de pres-
sao por parte dos coletivos de pessoas com deficiéncia, e na fase final de
implementacédo do projeto-piloto de Vida Independente financiado pela
Camara Municipal de Lisboa, com a aprovacido do programa Modelo de
Apoio a Vida Independente (MAVI) (Decreto-Lein.° 129/2017, de 9 de outu-
bro). Esta medida de politica, regulamentada pela Portarian.® 342/2017, de
9 de novembro, onde se definem os parametros da sua execucao, tornou
possivel a criacdo de Centros de Apoio a Vida Independente (CAVI) em
diferentes partes do pais, processo encetado apenas no primeiro trimestre
de 2019. O MAVI, enquanto medida de politica, apresenta-se, no entanto,
limitado na sua amplitude de acéio e impacto em virtude deste modelo assen-
tar exclusivamente na disponibilizacdo de assisténcia pessoal a pessoas
com deficiéncia e ndo numa visdo mais abrangente da Vida Independente,
que integre as diferentes facetas da vida das pessoas com deficiéncia e as
diversas areas de intervencéo politica do Estado portugués na promocao
dainclusdo social. A esta visdo reducionista da Vida Independente acresce
olimite temporal imposto para duracdo da medida e o financiamento asse-
gurado, ndo pelo orcamento do Estado, mas por verbas provenientes do
Fundo Social Europeu. Com uma duracéo inicial de 36 meses, a duracéo
méaxima dos CAVIacabou por se fixar nos 55 meses conforme possibilitado
pela Portaria n.° 88/2022, de 7 de fevereiro.

O término dos projetos-piloto ao longo de 2023 e a necessidade de
continuidade dos CAVI obrigou a celebracédo de acordos entre o Instituto

da Seguranca Social (ISS) e as entidades dinamizadoras dos CAVI,
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enquadrados posteriormente pela Portarian.® 412/2023, de 6 de dezembro,
cuja publica¢éo produziu efeitos a 1 de janeiro de 2023. Tal como definido
pela ENIPD 2021-2025 (Eixo Estratégico 5, objetivo geral 3), o fim dos pro-
jetos-piloto tornou ainda imperativo a consolidacdo do MAVT, que viria a
acontecer através da Portaria n.° 415/2023, de 7 de dezembro. Este novo
enquadramento legal, publicado sem adequada e atempada auscultacao
de entidades relevantes, continua a enfermar de algumas das limitacoes ja
apontadas no modelo anterior,nomeadamente a sua ancoragem exclusiva
na disponibilizacido de assisténcia pessoal, a que se juntam outras aqui
exacerbadas. De entre estas, destacam-se a possibilidade de diferentes
tipos de financiamento para uma mesma medida no mesmo territério e
a ossificacdo da inflexibilidade da medida. A celebracao de acordos ao
abrigo da Portaria n.° 412/2023, de 6 de dezembro, as fontes de financia-
mento previstas nos artigos 34.° e 36.° da Portaria n.° 415/2023, de 7 de
dezembro, e a candidatura do MAVT a financiamento europeu através do
Programa Temaético Demografia, Qualificacdes e Incluséo - Pessoas 2030,
tornam clara a manutencio daimpossibilidade dos pagamentos diretos as
pessoas com deficiéncia e anunciam a possibilidade de financiamento de
diferentes CAVI, num mesmo territorio, através de diferentes fontes, com
diferentesregras. A estas limitacdes acresce, em termos gerais, o acentuar
da inflexibilidade do modelo de assisténcia pessoal proposto, alicercado
na disponibilizacdo de um conjunto de atividades estandardizadas e num
planoindividualizado de assisténcia pessoal (PIAP). Neste dispositivo sédo
identificadas as horas de assisténcia pessoal e a respetiva distribuicéo
pelas diferentes atividades previstas, cuja alteracéo so pode ser feita em
sede de PIAP. Estas limita¢des continuam a apresentar-se como contra-
ditérias dos principios da autodeterminacéo, individualizacao, incluséo,
cidadania e participacéo que norteiam a Vida Independente para pessoas
com deficiéncia e o proprio MAVI, atendendo aos termos do artigo 4.° da
Portaria n.° 415/2023, de 7 de dezembro.

Em Portugal, como noutros paises europeus, a afirmacéo do direito a
Vida Independente resulta, maioritariamente, da aprovacdo da Convencéo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) em 2006. A CDPD,
ao consagrar no seu artigo 19.° o direito das pessoas com deficiéncia a uma

vida independente e a viver na comunidade, criou um imperativo legal aos
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Estados Partes signatarios para efetivar este direito. Este imperativo foi
reforcado em 2017 pelo Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CRPD), responséavel pela monitorizacdo da implementacdo da CDPD por
parte dos Estados signatdrios, com a publicacdo do Comentdrio Geral
n.° 5. Este documento, além de definir o que significa a Vida Independente,
de clarificar os principios e ideias que estéo na sua base e que devem nortear
asuaimplementacéo, de esbocar o caminho a seguir pelos Estados, define
também a obrigacio dos Estados signatarios de garantir o ndo investimento
publico e/ou privado na renovacéo, constru¢éo ou cria¢o de quaisquer ins-
tituicOes para pessoas com deficiéncia ou de solucdes de vida ou servicos
baseados na sua institucionalizacdo, investimento esse que deverd ser cana-
lizado para servicos que consubstanciem o direito a Vida Independente e na
comunidade (CRPD, 2017). Neste mesmo sentido aponta a Estratégia Europeia
paraos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2021-2030).° Esta estratégia,
embora recorrendo a soft law, define o acesso a uma vida decente e a Vida
Independente como uma das oito areas prioritarias, emitindo indicacdes
claras no sentido da desinstitucionaliza¢édo das pessoas com deficiéncia e
da criacéo de servicos e oportunidades de vida na comunidade e habita-
céo acessivel. As diferentes iniciativas europeias ao nivel da deficiéncia,
incluindo a Estratégia 2021-2030, pecam, no entanto, pelo seu carater néo
impositivo, o que continua a comprometer a concretizacio plena dos objeti-
vos definidos, aimplementacdo da CDPD e a maximizacéao da aplicacdo dos
fundos europeus estruturais e de investimento para estes fins. Assim, nédo
obstante a presséo por parte da ENIL no sentido da utilizagio destes fundos
para a desinstitucionalizacéo e desenvolvimento de soluc¢des de vida na
comunidade para pessoas com deficiéncia, a auséncia de um compromisso
e de diretivas europeias claras continua a alimentar solucdes de vida para
as pessoas com deficiéncia que violam os principios da autonomia, do con-
trolo e da autodeterminacio. Mais uma vez, a iniciativa governamental em
Portugal tem sido prenhe de medidas politicas contraditdrias ao nivel das
politicas de deficiéncia. No Relatério do Or¢camento de Estado para 2020,

onde o governo clarifica algumas das suas inten¢ées com o Or¢camento do

5 Disponivel em: https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PT/
TXT/?uri=COM:2021:101:FIN#PP4Contents.
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Estado para 2020, declara-se a intencéo de fortalecer o investimento nos
projetos-piloto de Vida Independente (aumentando as medidas de apoio e
avaliacéo e a verba disponivel), e em medidas de desinstitucionalizacéo,
ao mesmo tempo que se anuncia o «langamento de um programa para a
requalificacdo de infraestruturas da rede de servicos e equipamentos de
apoio social, incluindo as respostas sociais as necessidades das pessoas
idosas e pessoas com deficiéncia».® Esta ultima intencéo, ndo obstante a
recomendacio presente no Comentario Geraln.° 5 apresentado pelo Comité
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia em 2017, foi materializada
através da criagdo do Programa de Alargamento da Rede de Equipamentos
Sociais — 3.2 Geracao (PARES 3.0) (Portarian.° 201-A/2020, de 19 de agosto),
que veio apoiar o desenvolvimento, consolidacio e reabilitacdo darede de
equipamentos sociais destinados a criancas, pessoas com deficiéncia e ido-
sos, incluindo-se aqui, o apoio financeiro a construcéo, ampliacdo, remo-
delacéo, reabilitacéo e/oureconstrucao de edificios ou fracdes de edificios
existentes para criar mais lugares disponiveis nestes equipamentos sociais
e adaptar os existentes.

Néo obstante, a viragem politica e filosofica pressuposta pelo paradigma
de Vida Independente para pessoas com deficiéncia — alicercada numa
visdo politica e social das necessidades das pessoas com deficiéncia, e
o seu potencial transformador dos servigos existentes e de desenvolvi-
mento de novos modelos de prestacédo de servigcos —esta longe de ser uma
realidade em muitos paises, incluindo Portugal, e longe de ser uma reali-
dade adquirida mesmo nos paises mais avancados na sua implementacéo,
como os casos dos EUA, da Inglaterra e da Suécia demonstram. E neste
contexto que o movimento de pessoas com deficiéncia e o movimento
pela Vida Independente atualmente se movem, com as dificuldades dai
resultantes, cujas marcas sdo visiveis no impasse na efetivacéo dos direitos
consagrados pela Convencéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
A criacdo de projetos e de servicos de vida independente para pessoas
com deficiéncia foi um motor de mudancas mais amplas a nivel politico e

acarretou mudancas significativas nas vidas das pessoas neles envolvidas,

¢ Disponivel em: https://www.0e2020.gov.pt/wp-content/uploads/2019/12/Relatorio-
Orcamento-do-Estado-2020.pdf.
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como ficou patente noutros paises onde este modelo de politica social de
deficiéncia foi implementado,” que importa conhecer para melhor avaliar o
impacto destas medidas. De seguida, analisamos os impactos do primeiro
projeto de vida independente para pessoas com deficiéncia desenvolvido
em Portugal, o Projeto-Piloto de Vida Independente de Lisboa (PPVI), finan-
ciando pela CAmara Municipal de Lisboa e desenvolvido pela Associacdo

Centro de Vida Independente.

5. 0 PROJETO-PILOTO DE VIDA INDEPENDENTE DE LISBOA

A importancia da mudanca paradigmatica introduzida pela Vida
Independente nas politicas sociais tem sido publicamente reconhecida por
documentos estratégicos internacionais e nacionais, como a Convencao
sobre os direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotada na Assembleia
Geral das Nacoes Unidas em dezembro de 2006, a ja referida Estratégia
Nacional para a Deficiéncia 2011-2013 (Resolu¢éo do Conselho de Ministros
n.° 97/2010, de 14 de dezembro) e, mais recentemente, a Estratégia Nacional
para a Inclusédo das Pessoas com Deficiéncia 2021-2025 (Resoluc¢éo do
Conselho de Ministros n.° 119/2021, de 31 de agosto). A eficdcia desta
medida de politica na emancipacéo das pessoas com deficiéncia tem sido
largamente aferida em vdrios paises europeus e ocidentais.

A Camara Municipal de Lisboa, através do Pelouro dos Direitos Sociais,
em dezembro de 2014, ao definir as Bases para um Projeto-Piloto de Vida
Independente para Pessoas com Deficiéncia (PPVI), cujo arranque oficial
ocorreu em 3 de dezembro de 2015, assumiu uma posi¢cdo de vanguarda
nainovacéo das politicas sociais de apoio as pessoas com deficiéncia em
Portugal, antecipando-se a iniciativa governamental. A implementacao
do PPVIficou a cargo da Associacdo CVI— Centro de Vida Independente
(CVI), associac¢édo sem fins lucrativos criada por um coletivo de pessoas
com deficiéncia, em 26 de maio de 2015, com o objetivo de promover
e defender a filosofia de Vida Independente e promover a melhoria da

qualidade de vida das pessoas com deficiéncia em Portugal.

7 Para uma andlise do impacto dos servicos ou dos Centros de Vida Independente, ver por
exemplo, para o caso do Canadd, Hutchison et al. (2000); para o caso da Inglaterra, Pearson
(2012) e Jarrett (2018).
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O documento enquadrador do PPVI definia os seguintes objetivos

para beneficio dos/as utilizadores/as:

a) Proporcionar uma maior autonomia pessoal, exercicio da
autodeterminacio e tomada de decisdes;

b) Prevenir e/ou compensar a perda de autonomia pessoal pro-
videnciando apoio nas atividades da vida didria, mantendo o
ambiente doméstico em condi¢cdes de habitabilidade;

c) Providenciar apoio no trabalho, formacéo e actividades cul-
turais, bem como no relacionamento social e participacao
em atividades associativas;

d) Capacitar individuos e familias para ficarem na suaresidéncia
emeio social, evitando a necessidade de institucionalizacéo;

e) Reduzir o esforco que implica, para as respetivas familias,

cuidar de uma pessoa com deficiéncia. (CML, 2014: 18)

O PPVI procurou, assim, criar as condi¢des para que os/as utiliza-
dores/as tivessem a mesma liberdade de escolha e de controlo sobre os
varios aspetos das suas vidas como qualquer outra pessoa através do
financiamento de assisténcia pessoal e da cedéncia de trés habitacdes
sociais adaptadas. O projeto inicial do PPVI previa abranger, ao longo
de 2 anos, entre 5 e 10 pessoas com deficiéncia, residentes ou trabalha-
doras na cidade de Lisboa, num custo total maximo de 152 000 euros, a
prestacédo de até 770 horas mensais de assisténcia pessoal (a todos/as
os/as participantes), bem como a disponibilizacio de até trés fogos por
parte do Municipio de Lisboa para operacionalizacéo do projeto-piloto.
Apos o processo de selecdo, foram escolhidas 5 participantes. Ndo obs-
tante a constancia do numero de pessoas abrangidas, o grupo sofreu
algumas alteracdes ao longo do periodo de execucéio do projeto, com a
saida e entrada de novas pessoas. O grupo selecionado apresentou, no
entanto,uma grande homogeneidade de caracteristicas sociodemogra-
ficas e de tipologia de incapacidades. Inicialmente eram todas mulheres,
s apos a saida de uma das mulheres entrou um homem para o grupo,
todas pessoas solteiras, a viver com os progenitores ou familiares de

1.° grau, 4 em 5 inicialmente, e 5 em 5 apds a entrada do homem. Do
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grupo inicial, havia mulheres a frequentar o ensino superior e outras
com um nivel de qualificacdo académica superior (exceto a mulher que
abandonou o projeto, que tinha o 1.° ciclo do ensino basico) que estavam
integradas no mercado de trabalho (s6 a participante que abandonou o
projeto declarou incapacidade permanente para o trabalho) e com uma
média de idades, aquando da selecédo, de 39 anos, num intervalo que se
cifrava entre os 31 e os 57 anos. Em termos de incapacidades, havia uma
sobrerrepresentacio de incapacidades motoras e a total auséncia de
outros tipos de incapacidade. De salientar a limitagcédo colocada a partida
a participacédo de pessoas com incapacidade intelectual, ao definir-se
como requisito para a candidatura a “capacidade de autorrepresentacéo”.
Néo obstante o fundamento de tal deciséo se ficar a dever a necessidade
de representacéo legal dos/as participantes, na pratica este requisito
constituiu uma limitacdo no acesso ao projeto por parte de pessoas com
incapacidade intelectual, bem como uma limitacdo das possibilidades
de teste do modelo para pessoas com diferentes tipos de incapacidades.

Uma anélise dos processos de operacionalizacdo do PPVI no que
concerne ao modelo de gestdo implementado é revelador da centralidade
atribuida ao principio da autonomia das participantes, que emerge como
estruturante da aclo e da organizacdo do projeto-piloto. O Centro de
Vida Independente (CVI) procurou conciliar as regras, procedimentos
e controlo inerentes a implementacdo de um projeto-piloto financiado
com os principios da filosofia da Vida Independente num modelo de
gestédo flexivel, assumindo um papel de mediador/facilitador entre as
participantes, as assistentes pessoais e a Camara Municipal de Lisboa
e, por outro lado, conferindo grande autonomia as participantes na
gestdo de todos os aspetos relativos a assisténcia pessoal. O impacto
do respeito por este principio no desenvolvimento do projeto ndo é
negligenciavel, sendo observaveis consequéncias diretas nos niveis
de execucéo fisica e financeira do projeto.

Como pudemos verificar, a conjugacdo da auséncia de um plano de
assisténcia pessoal formalizado com a autonomia e flexibilidade das par-
ticipantes na gestdo de uma bolsa de horas global de assisténcia pessoal,
por um lado, com a subavaliacdo do numero de horas didrias de assis-

téncia pessoal necessdrias para fazer face as suas necessidades e a uma
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autonomizacéo da morada de residéncia, aquando do processo de candida-
tura, a auto e heterorresisténcia ao processo de mudanca na vida pessoal
e familiar inerente a assisténcia pessoal e o atraso na entrega das habi-
tacdes por parte da Camara Municipal de Lisboa, por outro, produziram
uma acentuada flutuacéo na utilizacdo do nimero de horas de assisténcia
pessoal por parte das utilizadoras ao longo do projeto. Assim, num primeiro
momento, até a entrega das habitacoes afetas ao PPVI, registdmos uma
gestdo conservadora do numero de horas de assisténcia pessoal com o
adiamento da utilizacdo plena do servico de assisténcia pessoal, a manu-
tencédo de um sistema misto de apoio, combinando um apoio de tipo con-
vencional com o apoio de assistentes pessoais e a consequente acumulacéo
de um nimero significativo de horas de assisténcia pessoal por utilizar.
A entrega as participantes das habitacOes cedidas pela CML inflacionou
sobremaneira a utilizacdo do nimero de horas de assisténcia pessoal,
sobretudo numa fase inicial de mudanca, com gastos diarios muito acima
donumero de horas solicitado e/ou atribuido aquando do arranque do PPVI.
Tal facto levou a CML a aconselhar e o CVI a impor regras a utilizacdo
mensal do nimero de horas de assisténcia pessoal as participantes.
As novas regras estabeleceram uma limita¢cdo a acumulacdo de horas
de assisténcia pessoal e a possibilidade de transferéncia por um periodo
maximo de trés meses das horas de assisténcia pessoal mensalmente néo
gozadas. Como verificAmos, este facto teve consequéncias significativas
para a concretizacéo dos objetivos do projeto-piloto, particularmente os
associados ao teste do dispositivo de assisténcia pessoal. A total autonomia
e flexibilidade das participantes na gestdo de uma bolsa de horas global
de assisténcia pessoal permitida inicialmente pelo PPVI condicionou a
amplitude da experimentacéo do modelo de Vida Independente na resi-
déncia original/habitual da pessoa com deficiéncia, num contexto que era
frequentemente de coabitacdo com a familia, limitando as possibilidades
de avaliacdo da viabilidade de um sistema de vida independente naquele
meio e, finalmente, contribuiu para degradar as condi¢des de trabalho
das assistentes pessoais, especificamente no que respeita a remuneracéo,
restringindo a viabilidade econémica da prestacado deste servico por parte
destastrabalhadoras. Tal como a nossa andlise apurou, ndo obstante estas

limita¢des na concretizag¢éo dos objetivos gerais inicialmente definidos,
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a participacdo no PPVI apresentou impactos significativos na vida das
pessoas com deficiéncia abrangidas pelo projeto, bem como nas vidas
das suas familias. De acordo com a andlise das entrevistas semiestrutu-
radas realizadas a todas as participantes do projeto, assinalamos cinco
grandes dreas de impacto que analisaremos de seguida: Controlo sobre

avida pessoal, Incluséo, Politizacéo, Projetar um futuro e Vida Familiar.

5.1. Controlo sobre a vida pessoal

Como emerge da totalidade das entrevistas realizadas, o acesso a assis-
téncia pessoal permitiu um maior controlo das e dos participantes sobre
todos os aspetos que dizem diretamente respeito as suas vidas pessoais.
Na pratica, as/os participantes passaram a poder gerir e decidir sobre
os diferentes aspetos das suas vidas pessoais e profissionais de forma
independente e ndo condicionada pela disponibilidade e/ou mesmo depen-
déncia da negociacédo com familiares. O aumento deste controlo mate-

rializa-se no aumento da liberdade e da autonomia para agir e decidir:

Depois, ndo depender deles para tudo. Ter um grau de liber-
dade. Querer sair a noite e poder contar com uma pessoa
que me possa acompanhar. Poder fazer, poder ir para o tra-
balho a hora que quero e sem ter que aborrecer os meus pais.
E ainda para mais nesta fase da vida deles em que pronto, [...]
jasetornamais complicado. E depois as mil e uma tarefas que
eu tenho diariamente que cumprir e que para eles ja é muito
pesado. (E-3-4-1-2016)

Mas, por exemplo, acabdmos por fazer outras coisas neste
fim de semana em que fomos ao Porto para a conferéncia.
E, normalmente, eu nunca tinha viajado sozinha, ndo é? E
com a X [nome da assistente pessoal] € como se eu viajasse
sozinha no meu querer. Portanto, o fazer coisas, sem ter que
estar a gerir com alguém «néo te importas de ir», ou «também
te apetece ir», ndo é, eu acho que isto foi mesmo a tomada de
consciéncia de «néo é uma amiga que estd aqui comigo, néo

é um familiar, ndo é o X [nome de pessoa], néo é...» E uma
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pessoa que estd aqui para eu fazer o que eu tenho vontade
de fazer, ndo é? Acho que foi mesmo a tomada de consciéncia
de «eh p4, fogo, isto € muito bom». Pronto, podemos ser so6 a
nossa vontade. Naquele momento somos s6 a nossa vontade,
néo é? Eum ser humano, por isso trato-a com todo o respeito
e estou sempre muito atenta a perceber se ela também estd
de algum modo confortével na situacéo, ndo é? Se néo estiver,
falaremos sobre isso para que néo volte a acontecer. Mas é a
minha vontade que estd ali. Ndo tenho que estar a gerir isso
com mais ninguém. Posso viver o meu momento. E af acho que
foi assim mesmo a viragem. Eh p4, posso fazer o que quiser,
porque de facto agora posso fazer o que eu quiser sem estar a
ver ou gostar das outras pessoas. E isso dd-nos um conforto e
um a-vontade tdo, tdo...uma tranquilidade muito, muito grande.
Sim, acho que é o momento que eu destaco.

[...]

Nao foi s6, eu acho, tenho a certeza, mesmo que néo esti-
vesse numa relacdo, queria muito emancipar-me da casa
dos meus pais. Isto ja era uma vontade hd muito tempo. S6
que ja se sabia que tinha que ser a dois. Porque tenho esta
pessoa comigo e ndo me fazia muito sentido, se calhar na
fase em que ja estamos, fazé-lo sozinha. Mas também néo
me concebia a vé-lo a ter todas as tarefas, principalmente
a da higiene pessoal. E uma coisa que eu acho que de férias
é uma coisa, de fim de semana € uma coisa, no dia a dia néo
queria. Ndo me sinto confortavel para isso. E agora isso foi
superado. (E-3-4-2-2016)

Assim como, por exemplo, voltando atras, la estd, a questéo
de levar o namorado a casa, nfio é? E totalmente diferente
de como era com 0s meus pais, na casa dos meus pais. Era
sempre mais aquela questéo [...] e ali ndo, tenho essa liber-
dade, ndo é?! de receber quem quero e sem ter que dizer:
«Olhe sera que ele pode vir, ou serd que...?» Pronto, nédo
tenho que dar satisfacéo. (E-3-4-9-2019)
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5.2. Inclusao

Esta maior liberdade e autonomia potenciou também os processos de
pertenca e participacdo na comunidade e a socializacdo com pares.
Conforme foi testemunhado em situacio de entrevista, e verificavel em
diferentes momentos de observacéo, a assisténcia pessoal permitiu as e
aos participantes relacionar-se com os seus circulos de sociabilidades
de uma forma mais auténoma na tomada de decisdes face aos tempos

e locais destes encontros.

Mudou também o que eu vivo. Porque € muito diferente.
Ou nos convivemos com pessoas jovens como nos, hd alturas
em que convivo com pessoas um pouco mais seniores... Mudou

tudo, tudo. (E-3-4-11-2019)

O acesso a assisténcia pessoal permitiu, ainda, um acréscimo do tempo
pessoal dedicado a atividades ludicas, ou mesmo civicas, potenciadoras

também do processo de incluséo social.

Mudou muito no ativismo, porque, como disse no inicio, per-
mite-me ter mais disponibilidade para ir dar palestras, para
trabalhar mais ativamente nas coisas. Pronto. De resto acho
que néo houve assim grande, grande alteracao.

[...]

Mas por enquanto tem sido isto, tenho tido uma amplitude
muito maior para planear a minha vida. Tenho conseguido
fazer muito mais atividades para la do trabalho-casa cd em
Lisboa, por exemplo. (E-3-4-2-2016)

Aivamos ao jardim, dar uma volta ao jardim, comemos um
gelado, bebemos uma cerveja, coisas que ele [nome de parti-
cipante] tem vontade. Tem dias que vamos a missa, também.
Que mais? [...] Tem dias que ele quer ir ao shopping, ou que
tem alguma reuniéo [...], coisas assim, que ele tenha no dia a
dia. (E-3-5-4-2017)
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5.3. Projetar um futuro

A assisténcia pessoal tornou possivel as pessoas participantes projetar
um futuro seu, imaginar e criar planos para o seu futuro profissional:
paraaquelas fora do mercado de trabalho, reequacionando e apostando
no refor¢o da sua formac¢do académica ou mesmo criando e desenvol-
vendo projetos profissionais e/ou novas ideias de negdcio; para aquelas
ja integradas no mercado de trabalho, permitiu-lhes uma maior inde-
pendéncia face a terceiros na gestdo das relacdes laborais e na gestéo

dos horarios de trabalho.

Tinha o trabalho que tenho hoje em dia, fazia... ja estava a
planear estudar e, entretanto, voltei a estudar. Mas ja tinha
uma po6s-graduacio na alturatambém. Era quase como agora.
Com algumas nuances, que tinha muito menos flexibilidade,
por exemplo, para sair do trabalho, tinha que ir, por exemplo,
a correr para casa para ir a casa de banho. Uma coisa téo

simples, ndo é? mas que agora ndo acontece. (E-3-4-2-2016)

Quando fui a entrevista [para integrar o PPVI], tinha um pro-

posito: ou estudava, ou abria uma empresa. (E-3-4-6-2017)

Entrevistador — Entéo e agora estd a fazer o mestrado em...?

— Era uma pdés-graduacéo, ja terminei. Por acaso, terminei.
Adoreio curso. Muito bom. Melhor curso da minha vida. Muito
interessante, com casos reais. Muito, muito, muito interes-
sante. Mas tudo isto a procura da... primeiro, algo apaixo-
nante, depois, algo que me desse o tal sustento financeiro.
[...] agora, vou voltar novamente para o plano B, que € abrir
a minha empresa. E ja esta praticamente a abrir. Estou s6 a
ultimar as licencas e por ai fora. J& fiz o estudo de mercado
e estou a fazer isto sempre com o apoio da minha assistente
pessoal. (E-3-4-11-2019)

A imaginacéo do futuro passou também pelos niveis mais intimos

da vida das diferentes pessoas. Como verificimos para algumas das
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pessoas participantes, a atribuicdo de horas de assisténcia pessoal
tornou possivel equacionar constituir familia, sem o constrangimento

da dependéncia.

Por exemplo, a nivel da minha rela¢éo, entdo, sinto muito mais
isso. Porque a partir do momento que isto se concretizou, ainda
nem existe, mas ja hd a intencdo de comecarmos a falar por
exemplo de casamento. Ou seja, realmente, agora € possivel,
agora vamos ter todas as condi¢cdes de que precisamos, ndo
é,parater umavida a dois. E que era uma coisa que, se calhar,
hd um ano néo era expectavel sequer. Eu estava, eu pensava,
mas com os nossos ordenados, se for ele a fazer tudo eu néo
vou querer que ele passe porisso. E hoje em dia, OK, a minha
parte, a X [nome da assistente pessoal] ajuda, a X [assistente
pessoal] faz,fazemos o que eu tiver que fazer, néo tem que ser
o encargo todo para ele, portanto € possivel. E vai acontecer,
por isso estou altamente motivada, sim, sim, sim.

O Y [nome da pessoa] esté felicissimo. O Y [nome da pessoa]
vé aqui a nossa oportunidade de realizar o nosso sonho,
néo é? De casar, ter filhos, pronto. Portanto, estd altamente
motivado. (E-3-4-2-2016)

A nivel emocional, estou a viver com o meu namorado, por-
tanto, era impossivel que isso acontecesse hd trés anos.
N&o,nunca me imaginaria na casa dos meus pais com o meu
companheiro, ndo é? Jamais. Portanto, posso dizer que...
estou, estou muito realizada a esse nivel. Penso se calhar

em ter filhos num futuro muito préximo. (E-3-4-8-2019)

5.4. Vida familiar

Independentemente do tipo de apoio ou combinac¢édo encontrada entre
tipos de apoio, sdo inegdveis as consequéncias das modalidades conven-
cionais de apoio no cerceamento da liberdade, autonomia e capacidade
de escolha da pessoa com deficiéncia e na deterioracdo e desgaste das

relacdes familiares e intimas.
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O cansaco e esgotamento do/a cuidador/a tem sido a face mais visivel
desta realidade, pela facilidade em gerar empatia e em atrair atencéao
medidtica (Fontes, 2016). A face oculta continua a ser a dos fenémenos
de violéncia fisica e psicoldgica exercidos sobre as pessoas com defi-
ciéncia que, pela sua naturalizacio e ocultacéo, permanecem na esfera
privada (Fontes, 2018).

Como foi possivel verificar aqui, a supresséo de grande parte das
necessidades de apoio das participantes através da assisténcia pessoal,
e a intervencéo pontual de um familiar, produziu uma melhoria ao nivel

dasrelacdes familiares das utilizadoras.

E assim, melhorou um bocadinho, porque como a minha mée...
estamos sempre muito juntas, sempre estivemos muito juntas.
[...] E chega a um ponto em que, quando estamos sempre muito
juntas,néo é,acabamos por discutir porque estamos cansadas.
Mais da parte da minha mée, porque estar air sempre comigo
a piscina, ela estava cansada. Porque ela tinha, pronto, tinha
la os problemas de saude dela, e ja estava mesmo desgastada.
De manha discutiamos porque ela tinha que ir fazer qualquer
coisa no trabalho, [...], e eu «6 mée, eu preciso de ajuda aqui,
estds sempre a sair». Pronto, e acabava por haver estas coi-
sinhas, ndo é? Pequenas discussdes que agora nao existem.
A minha mée faz avida dela, ndo é? Anossa assistente pessoal
ajuda-nos. Claro que a nossarelacdo melhorou, nesse aspeto,
sem duvida.

[...]

Porque quando estamos em casa da nossa mée, ela pensa que...
ainda nos vé como meninas pequeninas. Se bem que depois a
nossa relacdo também entra em conflito nisso, também. Tive
que ensinar a minha méae, e estas coisas que acontecem muito
entre mée com filhas com deficiéncia, ndo é? Porque nds somos
dependentes dela e as médes ndo conseguem separar, € ndo con-
seguem ver os filhos a crescer. Porque os filhos estdo sempre

alina saia damée, dependem dela. E o facto de sair de casa, de
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ganhar uma autonomia, acho que vaifazer com que anossa méae

nos veja de uma forma diferente, é importante. (E-3-4-3-2016)

Nao obstante as considerac¢des ja feitas face ao processo de atribuicao
das habitacOes e o impacto que isso teve na execucéo fisica e financeira
do PPVI, a mudanca para as habita¢cdes tornou ainda mais evidentes
os impactos positivos ja evidenciados através da assisténcia pessoal e
potenciou a autonomia e independéncia das participantes ao nivel da
tomada de decisOes relativamente a sua vida afetiva e intima, mas tam-
bém a imaginac¢éo do futuro. Uma das apostas da Camara Municipal de
Lisboa, e uma das razdes apontadas para a demora na entrega das habita-
cOes, foi na criacéo de habitacbes modelo em termos de acessibilidades.
Este aspeto surge também largamente valorizado como um dos impactos
positivos na mudanca para as novas habita¢des por parte das participan-
tes, pelos ganhos na autonomia de movimentos, conforto, acessibilidade
e condicoOes das habitagdes proporcionadas.

A mudanca proporcionada néo esteve isenta, todavia, de impactos lidos
como menos positivos por parte das pessoas participantes. Em primeiro
lugar, as dificuldades em assumir as obrigatoriedades que a participacio
num projeto desta indole implica, nomeadamente a obrigatoriedade de
participacdo nas reunides interpares mensais dinamizadas pelo CVI.
A conciliacdo entre a vida pessoal e esta obrigatoriedade contratual do
projeto nem sempre foi bem gerida pelas e pelos participantes e assis-
tentes pessoais envolvidos no projeto. Tal foi-se tornando visivel num
elevado e reiterado absentismo, patente na impossibilidade pratica em
determinados momentos, por exemplo, pelo reduzido nimero de pre-
sencas, em separar a reunido interpares de participantes da reuniao
interpares de assistentes pessoais, que levou o CVIainstaurar umregime
de presencas obrigatérias nas reunides mensais. Uma outra dificuldade
verbalizada pelas assistentes pessoais e constatdvel numa meta-andlise
das praticas das pessoas participantes foi a resisténcia perante a mudancga
pressuposta com o inicio da assisténcia pessoal, ou seja, a integracéio
de um elemento ainda estranho nas suas vidas pessoais e familiares e
nos ambientes domésticos e profissionais. Tratou-se de uma resisténcia

ndo apenas das proprias, mas também das familias. Esta dificuldade e
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resisténcia teve dois niveis principais de consequéncias: por um lado, a
limitacédo inicial da assisténcia pessoal a ambientes publicos e a manu-
tencéo do apoio familiar nos espacos domésticos e, por outro, a confuséao
entre assisténcia pessoal e apoio domicilidrio. De referir os resultados
gravosos deste ultimo nivel de consequéncias que, apesar da menor
representatividade entre as participantes, culminou com a exclusio de
uma participante do grupo inicial que inaugurou o PPVI.

O elevado nivel de impacto do PPVI nas pessoas que participaram
contrasta com o baixo nivel de impacto que teve na sociedade portuguesa
em geral. Como podemos observar, o impacto do PPVI foi muito ténue na
sociedade em geral. Por um lado, o projeto apresentou grande dificuldade
de mediatizacdo desta experiéncia-piloto, e a comunicacéo social foi
relutante em noticiar esta iniciativa politica inovadora e revoluciona-
dora da vida das pessoas com deficiéncia em Portugal, dai a sua falta de
mediatismo. Por outro lado, o PPVI n&o incorporou como prioridade de
acdo a difusio destanova filosofia de vida e deste direito consagrado no
art.° 19.° da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
junto da sociedade portuguesa.

O lancamento do MAVI e a discusséo encetada em torno da Vida
Independente para pessoas com deficiéncia veio atenuar os baixos niveis
de impacto do PPVIjunto da sociedade portuguesa, na sensibilizag¢éo para
este direito e na formacéao para uma nova filosofia de vida e paraum novo
modelo de politicas sociais na area da deficiéncia. A realidade atual de
implementac¢éo do MAVI — consubstanciada na criacio de projetos-piloto
de assisténcia pessoal resultantes do dinamismo e iniciativa de organi-
zacdes ndo governamentais com o estatuto de IPSS em diferentes partes
do territério nacional continental — vem revelar a fragilidade deixada por
essafalta de capacidade do PPVI,do CVIe das principais organizacoes de
pessoas com deficiéncia de afirmar principios e condicionar as agendas

de acéo politica do governo na drea da deficiéncia.

CONCLUSAO
Tradicionalmente, o apoio social as pessoas com deficiéncia em Portugal
tem-se circunscrito a trés op¢des: apoio em contexto residencial emregime

de internamento, apoio em contexto institucional em regime ambulatério
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e apoio em contexto familiar. Estes trés tipos de apoio néo séo estanques,
pelo contrario, assumem diferentes tipos de combinactes com zonas de
interpenetracéo que variam ao longo do tempo de acordo com as neces-
sidades individuais e disponibilidades familiares. Independentemente do
tipo de apoio ou combinac¢édo encontrada, sio inegaveis as consequéncias
destas modalidades convencionais de apoio no cerceamento da liber-
dade, autonomia e capacidade de escolha da pessoa com deficiéncia e
na deterioracéo e desgaste das relacdes familiares e intimas (Martins et
al.,2017). Os impactos da participacdo no PPVIrelatados pelas diferentes
participantes sdo, como vimos, reveladores do elevado nivel de mudanca
operado nasvidas individuais e familiares. O futuro da Vida Independente
em Portugal dependerd, em muito,do dinamismo do movimento de pessoas
com deficiéncia na definicéo do que significa ter uma Vida Independente,
na discussao do que é necessario as pessoas com deficiéncia em Portugal
para aceder a uma Vida Independente, no delineamento e afirmacéao de
uma estratégia politica para efetivar este direito e na influéncia e condi-
cionamento das agendas do governo e dos agentes governativos.

Urge, desta forma, afirmar a primazia da autonomia e liberdade de
acdo individual, perigosamente proxima dos principios de um modelo
liberal de cidadania (Held, 2006), mas afastando-se destes ao afirmar a
primazia do Estado enquanto principal motor desta transformacéo. Como
reflete Jenny Morris, a «<incapacidade e as barreiras deficientizadoras
impoem limites na liberdade de acéo, sendo assim necessdria uma acéo
positiva para promover oportunidades de autodeterminacéo»® (2005:
26). O papel do Estado € crucial na eliminac¢éo destas barreiras através
da emanacdo de principios legais que confirmem e legitimem os direi-
tos das pessoas com deficiéncia e zelem pelo seu exercicio e respeito.
O Estado é ainda importante no desenvolvimento de politicas sociais que,
consentaneas com os principios da Vida Independente, consubstanciem
uma igualdade substantiva através do desenvolvimento de iniciativas
promotoras de oportunidades de autodeterminacéo. A Vida Independente

enquanto medida de politica, ao basear-se nos principios da escolha e

8 No original: Impairment and disabling barriers impose limits on freedom of action and
positive action is therefore required to deliver opportunities for self-determination.

53



DEFICIENCIA EM PORTUGAL

controlo, constitui um importante exemplo de potenciais acdes positi-
vas por parte dos Estados. Importa, no entanto, que estas medidas de
politica, no seu desenho e na sua implementacéo, se mantenham fiéis a
filosofia original emanada dos movimentos de pessoas com deficiéncia,
uma vez que o seu desvirtuamento poderd levar ao comprometimento
do seu potencial positivo.

O acesso auma Vida Independente e a um servico de assisténcia pes-
soal capaz de suprir as necessidades de apoio de terceiros nas tarefas
do dia a dia e no nimero de horas de apoio adequado as necessidades
prefigura-se, assim, como condicdo para a inclusdo das pessoas com

deficiéncia e para a afirmacéo e exercicio dos seus direitos de cidadania.
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