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Resumo: O familiarismo é uma das várias tradições transversais da história da deficiência, sendo mes-
mo uma realidade anterior ao processo de institucionalização. A literatura sobre o paradigma Vida
Independente mostra o papel crucial da assistência pessoal na vida das pessoas com elevado grau de
dependência para a criação de mais oportunidades de ativação, através de uma menor dependência de
cuidados informais. Porém, os dados disponíveis refletem uma inadequação e uma insatisfação com os
serviços na área da deficiência na União Europeia (UE), mesmo em países que já dotaram formalmente
os seus regimes de deficiência com instituições promotoras do paradigma Vida Independente. Partin-
do da análise comparada entre Espanha, Itália, República da Irlanda e Portugal, tenta-se responder à
questão: será que o nível de generosidade do Modelo de Apoio à Vida Independente (MAVI) portu-
guês garante a desfamiliarização e termina com a dependência de cuidados informais? Os resultados
comparados mostram uma forte dependência entre pessoas com deficiência e seus cuidadores/famili-
ares, mesmo em programas de assistência social mais generosos. Corre-se, assim, o risco do verdadeiro
potencial emancipador de um MAVI) não vir a ser atingido se se basear apenas na transferência dos cu-
idados familiares para a assistência pessoal. O sucesso deste processo de desfamiliarização depende
do desenvolvimento de um ambiente seguro para todas as partes envolvidas, do reconhecimento e va-
lorização dos conhecimentos e experiências da pessoa dependente e do cuidador informal, e da criação
de uma microrrede de apoio associada a experiências significativas e valores.

Palavras-chave: neoinstitucionalismo, vida independente, familiarismo, assistência pessoal.

Abstract: Familiarism is one of several cross-cutting traditions in the history of disability, even prece-
ding the institutionalization process. The literature on the Independent Living paradigm highlights
the crucial role of personal assistance in the lives of individuals with high levels of dependency, in or-
der to create more opportunities for activation through less dependence on informal care. However,
available data reflect inadequacy and dissatisfaction with disability services in the European Union
(EU), even in countries that have formally established institutions promoting the Independent Living
paradigm. Therefore, based on a comparative analysis of Spain, Italy, the Republic of Ireland, and Por-
tugal, this article aims to empirically address the research question: Does the level of generosity in the
Portuguese Independent Living Support Model (MAVI) guarantee defamiliarization and eliminate
dependence on informal care? The results reveal a strong dependency between individuals with disa-
bilities and their caregivers/families, even in more generous social assistance programs. While ack-
nowledging that personal assistance can enhance social inclusion for both caregivers and the assisted
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individuals, we believe that an Independent Living Support Model (MAVI) should not solely rely on
shifting familial care to personal assistance. The true emancipatory potential of a MAVI should be ho-
listic, promoting the autonomy and decision-making power of the dependent person. The success of
this defamiliarization process depends on establishing a secure environment for all parties involved,
recognizing and valuing the knowledge and experience of the dependent individual and informal ca-
regiver, and creating a micro support network associated with meaningful experiences and values.

Keywords: neoinstitutionalism, independent living, familiarism, personal assistance.

Introdução

A literatura mostra o papel crucial da assistência pessoal na vida das pessoas com
elevado grau de dependência na criação de mais oportunidades de participação e
menos sujeição a cuidados informais (Arnau et al., 2007; Leadbeater et al., 2008;
Shakespeare et al., 2017). Porém, os inquéritos da União Europeia (European Uni-
on Agency for Fundamental Rights [FRA], 2017) refletem uma inadequação e uma
insatisfação com os serviços disponíveis na área da deficiência: 16% das pessoas
com deficiência “concordam” ou “concordam muito” com a afirmação “Sinto-me
excluído da sociedade”, em comparação com 9% das pessoas sem deficiência. Os
dados também mostram que cerca de 23% das pessoas com deficiência severa indi-
cam que se sentem excluídas da sociedade, comparativamente a 14% das pessoas
com deficiência moderada e a 9% das pessoas sem deficiência.

Segundo a mesma publicação, citando o European Health Interview Survey
(EHIS), 61% das pessoas com deficiência recebe algum tipo de ajuda na realização de
pelo menos uma tarefa diária (alimentação, entrar e sair de uma cama ou cadeira,
vestir e despir, usar a casa de banho ou tomar banho). Neste grupo, 87% recebem aju-
da na forma de assistência pessoal, 30% usam produtos de apoio e 19% beneficiam
de adaptações habitacionais. Por outro lado, e apesar da proporção relativamente
alta de pessoas com deficiência que recebem algum tipo de ajuda, a análise da FRA
(2017) mostra que 25% destas pessoas sentem que os apoios não são suficientes. A as-
sistência pessoal é o principal tipo de ajuda em falta entre as pessoas com deficiência
que relatam não receber ajuda suficiente. Olhando para as pessoas com deficiência
que ainda não recebem ajuda, um terço (33%) declara que precisa de apoio. A grande
maioria destas pessoas (85%) diz que precisa de assistência pessoal.

Então, defendendo que o indicador de sucesso de um processo de reforma
institucional promotora do paradigma Vida Independente deve ser a forma como
os Modelos de Apoio à Vida Independente (MAVI) potenciam a autodetermina-
ção, a dignidade e a cidadania efetiva das pessoas com deficiência, sobretudo da-
quelas com maior grau de dependência, o propósito deste estudo é saber se o nível
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de generosidade do MAVI português garante a desfamiliarização e termina com a
dependência de cuidados informais?

Na primeira secção deste artigo faremos uma breve caracterização do para-
digma Vida Independente, analisando com maior detalhe alguns dos seus aspetos
mais fundamentais.

Na segunda secção analisaremos as características dos MAVI de Espanha,
Itália, República da Irlanda e Portugal. A utilização do método comparativo permi-
tirá integrar na análise a importância do contexto e ensaiar comparações entre estes
países com o propósito de maximizar o número de casos em análise, mesmo que a
tónica analítica se concentre num deles (King et al., 1994). Por outro lado, justifica-
mos a opção de estudarmos os quatro casos de estudo escolhidos porque estes par-
tilham entre si um padrão de desenvolvimento tardio e um papel público da Igreja
Católica e do terceiro sector relevante na política da deficiência.

Como Linda Smith (1999) observa, a investigação social “não é um exercício
académico inocente ou distante, mas uma atividade que tem algo em jogo e que
ocorre num conjunto de condições políticas e sociais” (p. 5). Aceitando esta afirma-
ção como verdadeira, na terceira secção, recorrendo às experiências pessoais do
autor, testaremos empiricamente o nível de desfamiliarismo e de generosidade po-
tenciado pelo MAVI português. Perante as informações recolhidas, veremos como
as instituições políticas poderão potenciar o processo de desfamiliarização.

Utilizar o método auto etnográfico requer trabalhar a intersecção entre a bio-
grafia e a etnografia. Quando fazemos autobiografias:

apelamos muitas vezes à memória e à retrospetiva para refletir sobre experiências
passadas; falamos com os outros sobre o passado; examinamos textos, fotografias,
diários pessoais e gravações. Pode até implicar a consulta de notícias relevantes,
blogs e outros arquivos relacionados com eventos de vida. (Adams et al., 2017, p. 2)

Já quando fazemos etnografia:

observamos, participamos e escrevemos sobre uma cultura e/ou uma experiência
cultural. Entramos no “campo” cultural por um longo período, tomamos “notas de
campo” sobre a nossa participação, e entrevistamos membros culturais (“insiders”)
sobre as suas experiências, pensamentos e sentimentos. Juntos, o processo, os princí-
pios e as práticas de autobiografia e etnografia contribuem para a forma como escre-
vemos e praticamos a auto etnografia, bem como os objetivos e propósitos que temos
para o trabalho auto etnográfico. (Adams et al., 2017, p. 3)

Do conjunto de vantagens do trabalho auto etnográfico que Adams et al. (2017) lis-
tam, importa salientar, pela sua relevância para a nossa investigação, o contributo
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da experiência pessoal dos auto etnógrafos não só no desmentir de guiões cultura-
is, histórias e estereótipos nocivos, dominantes e dados por garantidos criados por
outsiders culturais, mas também a relevância da sua experiência para complemen-
tar, ou preencher lacunas, de estudos existentes. Esta suposição sugere que o auto
etnógrafo pode informar os leitores sobre aspetos da vida cultural que outros in-
vestigadores podem não conhecer, descrever momentos de experiência quotidiana
que não podem ser capturados através de métodos de investigação mais tradicio-
nais e ainda escrever sobre o impacto das experiências que acontecem em contextos
privados, como no quarto, na casa de banho ou interações diárias.

Caracterização do paradigma Vida Independente

Nesta seção iremos analisar com maior detalhe alguns dos seus aspetos mais fun-
damentais do Movimento Vida Independente (MVI).

Visando o respeito pela autodeterminação, dignidade e direito a uma cidada-
nia efetiva das pessoas com deficiências, o MVI sustenta um conjunto de princípios
que lhe dão corpo enquanto movimento de ação (Ratzka, 1989; Zola, 1988): capaci-
tação, modelos de autoajuda, aconselhamento interpares, desmedicalização, de-
sinstitucionalização, desprofissionalização, controlo absoluto sobre os serviços
disponíveis, controlo sobre as organizações representativas e trabalho em rede. E
enquanto abordagem sistémica e em termos operativos, o MVI assenta num con-
junto de cinco elementos facilitadores (Arnau et al., 2007; Oliveira, 2015; Oliveira &
Partidário, 2008; Zarb & Nadash, 1994): design universal, educação para a cidada-
nia, assistência pessoal e serviços de apoio, produtos de apoio e suplementos finan-
ceiros (benefícios fiscais e pagamentos diretos).

Fomos questionados recentemente porque é que não incluíamos nesta lista a
educação ou o emprego. Reconhecemos a pertinência da questão e a importância basi-
lar da educação e do emprego nos processos de inclusão e participação social de todos
os cidadãos nas sociedades do conhecimento, incluindo as pessoas com deficiência
(Blick et al., 2016; Broderick, 2018; Innerarity, 2012; Resolution No. A/RES/61/106,
2007; Välimaa & Hoffman, 2008). Contudo, diremos que ambos poderão ser classifica-
dos como facilitadores de segundo nível porque: i) a inclusão educativa ou laboral tem
uma relação causal positiva com a existência dos facilitadores listados, sobretudo nos
casos das pessoas com deficiência com maior dependência; e ii) nem sempre a condi-
ção biológica e/ou psicológica da pessoa com deficiência influencia a sua inclusão
educativa ou laboral, pois importa observar fatores ambientais e contextuais, a função
a desempenhar, o nível de severidade e grau de dependência resultantes da incapaci-
dade ou a fase da vida em que surge a deficiência.
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Nesta filosofia, a assistência pessoal ganha uma importância central enquan-
to facilitador do processo de inclusão e participação societal de todas as pessoas
com deficiência (Barnes, 1991; Berthoud et al., 1993; Independent Living Resource
Center [ILI], 1992; Morris, 1993) porque a pessoa assistente pessoal é uma pessoa
remunerada que contribui para que a pessoa com deficiência ou incapacidade te-
nha uma vida independente, apoiando-a na realização das atividades que, em ra-
zão das limitações decorrentes da sua interação com as condições do meio, não
possa realizar por si própria (Decreto-Lei n.º 129/2017, 2017, art.º 5.º). Mas é tam-
bém alguém cuja função contribui, pelo menos em teoria, para uma elevada redu-
ção da dependência do apoio informal da família ou de amigos, permitindo a estes
aumentar os seus níveis de participação em outras áreas da vida social e económica
(Zarb, 2003; Zarb & Nadash, 1994; Zarb & Oliver, 1993).

Além disto, segundo Shakespeare et al. (2017), a capacidade de controlar to-
dos os processos associados à relação laboral permite ao contratante com deficiên-
cia determinar os limites do relacionamento, definir “a agenda”, as regras de
controlo na relação laboral e o poder de fazer prevalecer os seus interesses. Isto
pode elevar o estatuto dos empregadores aos olhos dos seus trabalhadores. Por sua
vez, a associação da casa a uma ética da privacidade, ao poder de excluir e à identi-
dade incorporada permitem às pessoas com deficiência resistir à dominação pro-
fissional dos assistentes pessoais.

A mesma investigação destaca ainda a existência de relações de estilo mes-
tre-servo e relações baseadas na solidariedade. Nas relações de estilo mestre-servo,
as hierarquias tradicionais de cuidados são substituídas por relacionamentos onde
as pessoas com deficiência tem um poder ilimitado e os assistentes pessoais ficam
vulneráveis a abusos de poder — sendo desrespeitados, sujeitos a abusos verbais
ou vendo os seus direitos laborais desrespeitados. Por outro lado, nas relações ba-
seadas na solidariedade, os assistentes pessoais transformam-se em amizades e
por isso podem ter dificuldade em deixar o trabalho a tempo ou sentir uma obriga-
ção implícita de trabalhar fora das suas horas remuneradas.

Os mesmos autores afirmam ainda que os assistentes pessoais muitas vezes
se sentem como se fossem pouco mais do que uma “ferramenta” dos seus emprega-
dores com deficiência e que têm de lutar contra sentimentos de subordinação dado
o pouco controlo sobre os seus ambientes ou práticas de trabalho.

Estudar o impacto da chegada da pessoa assistente pessoal na vida dos cuida-
dores informais é, na nossa opinião, essencial para que o MAVI possa garantir uma
boa transição para a vida independente1. Barrett et al. (2014) sobre os cuidadores
informais que prestam cuidados ao longo da vida a pessoas com deficiência severa
dizem que esta realidade é um compromisso ao longo da vida, aparentemente
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contra-natura, que liga intimamente o destino do cuidador ao da pessoa com defi-
ciência ao longo das diferentes fases da vida2 porque à medida que os pais envelhe-
cem surge a preocupação com a questão de capacidade de manutenção dos
cuidados.

Mas para além desta evidência, acrescentamos a “outra face da moeda”, apa-
rentemente ausente da literatura: algumas pessoas com deficiência severa com o
passar do tempo também vão adquirindo a consciência de que vivem num “Mundo”
que não lhes assegura nem as condições que lhes permita a manutenção do nível de
qualidade de vida a que estarão habituados, quando a cuidadora ou cuidador deixar
de poder desempenhar esse papel (algo temporalmente inevitável), nem as condi-
ções que lhes permitam, enquanto filho, filha ou familiar, monitorizar os cuidados
que a cuidadora ou o cuidador possa necessitar para ter um fim de vida digno.

Esta ligação pode levar ao isolamento dos cuidadores ao longo da vida (United
Nations Economic Commission for Europe [UNECE], 2019), transformar muitos cu-
idadores em “pais perpétuos” (Kelly & Kropf, 1995) e sujeitar estas pessoas a um ele-
vado desgaste físico, psíquico e emocional (Hellendoorn, 2009; Power, 2010).

A falta de apoios para além da família representa muitas vezes uma barreira
intransponível para a ativação societal dos cuidadores informais (Barrett et al.,
2014) e para a transição para a idade adulta independente da pessoa em situação de
dependência porque coloca possíveis problemas à afirmação da sua soberania de-
cisória. Isto pode criar a sensação de estarem institucionalizadas nas residências
dos pais (Fontes, 2018; P. C. Pinto, 2011). Esta falta de apoios pode levar à diminui-
ção de expectativas, pois a maioria dos pais com menos recursos achará isto impos-
sível e será tentada a adotar um estilo de parentalidade menos emancipadora
numa sociedade menos empática, mais individualista e sobretudo narcísica (Hen-
dey & Pascall, 2001; MacDonald, 2014; Ullrich & Rocha, 2020).

Os cuidados ao longo da vida a pessoas com deficiência severa ficam sujeitos
à reavaliação e redefinição ao longo dos anos, à medida que o cuidador fica mais
consciente das implicações a longo prazo (Todd & Shearn, 1996a, 1996b). Através
deste processo, os cuidadores, seja como pais perpétuos ou cuidadores da geração
sanduíche3, adquirem, pela prática, capacidade de supervisionar o bem-estar do
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cia, inclusive no meio de famílias disfuncionais (Fontes, 2016; Roulstone & Mason-Bish, 2012).
Mas nesses casos, o desenvolvimento de competências em prol da emancipação destas pessoas
terá de ocorrer fora desse contexto.

2 O estereótipo de que a relação parental numa família nuclear fica completa quando o jovem
atinge a idade adulta, faz com que os cuidados que se prolongam pela vida adulta sejam vistos
como algo anormal. Isto pode ser facilmente contestado na família “normal”, que passa por mu-
itos ciclos de apoio aos jovens adultos perante as vicissitudes da vida adulta.



indivíduo com deficiência, conhecimento especializado sobre a deficiência ou do-
ença, sobre as possíveis opções de tratamento, medicamentos e produtos de apoio,
assim como experiência na gestão das exigências da situação de cuidados e de com-
portamentos. Normalmente chegam a um ponto de conhecimento em que já não
esperam passivamente que outros lhes forneçam soluções.

Apesar disto, muitos pais de filhos com deficiência afirmam que a maioria
das decisões relativas aos seus filhos adultos continuam a ser tomadas por profissi-
onais, marginalizando-os e tratando-os com condescendência (Scorgie et al., 1999;
Soodak & Erwin, 1995; Valle & Aponte, 2002). Uma forma de ultrapassar esta reali-
dade é o reconhecimento dos cuidadores informais como cuidadores especializa-
dos no papel de mentores comunitários. Quando isto acontece, os cuidadores
informais tornam-se parte de uma resposta sistémica às necessidades sociais.

Por fim, a literatura também menciona que o aumento das despesas com itens
gerais (por exemplo, cuidados de saúde, alimentos ou consumíveis) ou com itens es-
pecíficos da deficiência (por exemplo, produtos de apoio, reabilitação, assistência pes-
soal e adaptação do domicílio)4 (Antón et al., 2016; Mitra et al., 2017) é um fator que vai
corroendo gradualmente o capital (social e económico) familiar disponível e ameaça
reduzir a qualidade de vida de muitas mulheres com familiares dependentes ao seu
cuidado e outros papéis domésticos devido a um acesso reduzido ao mercado de tra-
balho remunerado num contexto societal onde a população está a envelhecer, as famí-
lias são mais pequenas, existem mais mães solteiras e com menos rendimentos devido
ao divórcio (Barrett et al., 2014; Ferrera, 1996, 2010; UNECE, 2019).

Assim, a vantagem da adopção de mecanismos de financiamento direto é que
cria uma situação sustentável que tende a criar um grau de flexibilidade e escolha
na vida do indivíduo com deficiência (Siegel et al., 2009). Este aumento de poder de
compra tem o potencial de criar um mercado de serviços mais ajustado às suas ne-
cessidades. Isto acontece, mesmo que a atribuição destes benefícios dependa da
existência de determinadas condições de apoio no ambiente mais amplo (Arksey &
Glendinning, 2007).

Tendo em conta o descrito, diremos que o processo de desfamiliarização terá
de ter em conta a trajetória de empowerment, o saber fazer e a resiliência comum da
pessoa em situação de dependência e do cuidador informal.
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3 Embora o termo “geração sanduíche” se refira ao cuidado de alguém mais velho, enquanto cui-
damos e educamos crianças dependentes (Chisholm, 1999), chamamos a atenção para a forma
como estes desafios são maiores quando os adultos de meia-idade são confrontados com a obri-
gação de equilibrar as necessidades dos seus próprios filhos com deficiência com as exigências e
necessidades dos pais envelhecidos (Lingren & Decker, 1992).

4 Estes custos são influenciados pela experiência individual da pessoa: a sua incapacidade, recursos,
interação com o ambiente em que vive, incluindo os preços e a acessibilidade dos bens e serviços.



Na secção seguinte iremos analisar, numa perspetiva comparada, os dados
sobre cuidados informais e as características dos MAVI nos casos de Espanha, Itá-
lia, República da Irlanda e Portugal.

O MAVI português numa perspetiva comparada

Um vasto acervo teórico neoinstitucionalista (Hall & Taylor, 1996; Pierson & Skoc-
pol, 2002; R. A. W. Rhodes et al., 2006) sustenta os progressos significativos da
investigação comparativa sobre o Estado-Providência e as políticas de welfare, so-
bretudo desde a distinção entre regimes feita por Esping-Andersen (1990, 1999).
Muitas vezes assente nestas tipologias (não só as propostas por Esping-Andersen),
a literatura sobre o Estado-Providência tem distinguindo regimes que investem
mais em políticas sociais da era industrial e outros regimes que investem mais em
políticas da era pós-industrial: as primeiras procuravam garantir a proteção do
rendimento perante a não participação no mercado de trabalho e as segundas des-
tinam-se à ativação dos destinatários no mercado laboral remunerado, através da
cobertura de novos riscos, e garantindo a satisfação de outras necessidades menos
dependentes da participação no mercado de trabalho (Armingeon & Bonoli, 2007;
Häusermann, 2012).

Sabendo a importância que as tipologias assumem nos estudos sobre o Esta-
do-Providência, começamos por resumir na Tabela 1 as características dos welfare
regimes liberal, conservador-corporativista, social-democrata e mediterrânico.

A comparação feita confirma que o regime mediterrânico apresenta uma na-
tureza híbrida onde muitas responsabilidades intergeracionais de cuidado com
crianças, jovens, idosos, pessoas com deficiência ou doentes crónicos dependem
sobretudo das relações familiares e informais, num contexto institucional de “fa-
miliarismo desapoiado” marcado pela ausência, fragilidade e caráter rudimentar
dos programas sociais de apoio às famílias, pela sua grande centralidade e presen-
ça do terceiro setor e das organizações religiosas como prestadores de serviços
(Branco, 2017; Ferrera, 1996, 2010; Joaquim, 2015; Leibfried, 1992; Martin, 2015).
Estas características são muito diferentes quer do “familiarismo apoiado” bismarc-
kiano dos regimes conservadores-corporativistas, quer da aposta na “desfamiliari-
zação” característica dos regimes social-democratas que apoiam as famílias, não só
a contratar serviços e profissionais para externalizar parte dessas tarefas, mas tam-
bém empregados no mercado de trabalho formal ou informal (Esping-Andersen,
1990, 1999).

A Tabela 2 permite quantificar a importância dos apoios informais nos estu-
dos de casos.
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Liberal Conservador-Corporativista Social-Democrata Mediterrânico

Objetivo Permitir que
os indivíduos
realizem todo
o seu potencial
sem
as restrições
de hierarquias
sociais
pré-existentes.

Preservar a estratificação
social tradicional e a
posição privilegiada do
estado.

Construir uma
sociedade
solidária
e igualitária
através da ação
pública.

Assegurar uma rede de
proteção social
desigual, minimalista e
fragmentada, de matriz
corporativa e clientelar.

Um sistema onde:
As políticas laborais
são mal desenvolvidas
e seletivas;
Existe delegação
operacional das
políticas sociais no
terceiro setor e;
Esquemas de apoio
familiar informais
desempenham um
papel central.

Necessidade
da prova de meios

Alta Média Baixa Média/Alta

Nível
de universalismo

Baixo Médio Alto Médio

Nível
de desmercantilização

Baixo Médio Alto Médio e Assimétrico

Nível
de predominância
da proteção de cariz
familiar

Baixo Médio/Alto (apoiado) Baixo Alto (desapoiado)

Nível
de subsidiariedade

Alto Alto Baixo Baixo

Nível de generalização
dos padrões mais
altos de proteção
social

Baixo Alto/amplo Alto Baixo

Nível de estratificação
dos benefícios
de acordo com
os rendimentos

Alto
(rendimentos)

Médio (estatuto
profissional)

Baixo Médio
(estatuto profissional)

Nexus

de solidariedade
Mercado Estado/Família Estado Família

Prestadores
de serviços

Privados e
Entidades sem
fins lucrativos

Entidades sem fins
lucrativos
e organizações religiosas

Estado Entidades sem fins
lucrativos
e organizações
religiosas

Fonte
de financiamento

Impostos (+) &
contribuições
(-)

Contribuições Impostos Impostos (-) &
contribuições (+)

Ideologia de welfare Beveridge Bismarck Socialismo Híbrido

Fonte: Elaborado pelo autor de acordo com Bonoli (2003), Esping-Andersen (1990, 1999), Ferrera (1996, 2000,
2010), Leibfried (1992), Martin (2015), Moreno (1996) e M. Rhodes (1996) (citado em Oliveira, 2021).

Tabela 1 Tipologias de Welfare Regimes
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Perante os dados da Tabela 2, é possível perceber que uma percentagem con-
siderável da população geral dos quatro países autointitula-se como cuidadora.
Por sua vez, em todos os países em estudo há mais mulheres cuidadoras do que ho-
mens cuidadores e a maioria da população cuidadora tem uma idade entre os 35 e
os 64 anos.

Os dados da Tabela 3 permitiram constatar que, com exceção do caso irlandês, a
maioria destas pessoas acumula o papel de cuidadora informal com alguma atividade
laboral. Este facto contradiz as evidências que revelam taxas de emprego feminino tra-
dicionalmente baixas no modelo mediterrânico (Ferrera, 2000; Martin, 2015).

No entanto, a criação de Modelos de Apoio à Vida Independente (MAVI) no
seio de todos os regimes de welfare, independentemente da sua tipologia, visa im-
plementar mecanismos de apoio à contratação de serviços formais ou informais de
assistência pessoal dirigidos às pessoas com deficiência.

Neste sentido, a Tabela 4, que resume as características dos MAVI em estudo,
mostra que estes refletem o modelo político-administrativo e as responsabilidades
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Países Espanha Itália
República da

Irlanda
Portugal

Total 16,0 17,0 10,0 13,0

Sexo

Homens 13,0 16,0 9,0 9,0
Mulheres 19,0 19,0 11,0 17,0

Grupos Etários

18-34 14,0 12,0 6,0 8,0
35-64 19,0 20,0 13,0 17,0
65+ 11,0 18,0 8,0 10,0

Fonte: Elaborado pelo autor usando os dados do EQLS de 2016, disponíveis em Zigante (2018).

Tabela 2 Pessoas cuidadoras informais em % da população total

Países Espanha Itália
República

da Irlanda
Portugal

Pessoas não cuidadoras 87,6 89,5 86,3 93,1
Pessoas cuidadoras com emprego 6,6 5,8 6,2 3,6
Pessoas cuidadoras sem emprego 5,8 4,7 7,4 3,3
Total de pessoas cuidadoras 12,4 10,5 13,6 6,9

Fonte: Elaborado pelo autor usando os dados do EQLS de 2016, disponíveis em Zigante (2018).

Tabela 3 Pessoas cuidadoras informais em % da população em idade ativa (18-64) e por estatuto laboral
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institucionais atestam o modelo de governance multinível (vertical) de cada caso.
Ou seja, segundo os indicadores “Legislação Principal” e “Responsabilidades
Institucionais” confirma-se uma maior fragmentação de poder em Espanha e Itá-
lia, devido à maior preponderância regional, e o envolvimento operacional de
agentes públicos, privados e sociais locais em todos os casos (Griffo & Tarantino,
2019; Health Service Executive [HSE], 2018; Instituto de Mayores y Servicios Socia-
les [IMSERSO], 2019; Moloney, 2019; P. C. Pinto & Kuznetsova, 2019; Verdugo &
Jenaro, 2019). Esta responsabilidade em Portugal é exclusiva dos Centros de Apoio
à Vida Independente (CAVI) (Decreto-Lei n.º 129/2017, 2017, art.º 21.º).

No que diz respeito ao indicador “Desinstitucionalização” os dados indicam
que em todos os casos as pessoas com deficiência vivem maioritariamente no seio das
famílias. Apenas as pessoas com deficiências intelectuais mais severas apresentam um
maior índice de institucionalização (Griffo & Tarantino, 2019; HSE, 2018; IMSERSO,
2019; Moloney, 2019; P. C. Pinto & Kuznetsova, 2019; Verdugo & Jenaro, 2019).

Os indicadores “Acesso e Cobertura” e “Prova de Meios” mostram que em
Espanha e Itália os MAVI são claramente não universais porque a regulamentação
regional usa medidas de targeting em ambos os indicadores. Na Irlanda, apesar de
todas as pessoas com deficiência serem elegíveis para aceder ao serviço de assistên-
cia pessoal, este país opta pela prova de meios. Os projetos-piloto em curso em Por-
tugal são universais em termos de acesso e cobertura, mas ainda não permitem
descortinar qual será a opção do legislador quanto à prova de meios (Aogáin et al.,
2019; Decreto-Lei n.º 129/2017, 2017; European Network on Independent Living
[ENIL], 2013, 2015a, 2015b; IMSERSO, 2019; P. C. Pinto & Kuznetsova, 2019)5.

O indicador “Financiamento” mostra que a assistência pessoal é sobretudo
um serviço prestado por um prestador de serviço financiado diretamente pelo es-
tado/região nos quatro casos, em detrimento dos mecanismos de financiamento
direto aos cidadãos, apesar destes mecanismos serem uma possibilidade legal
complexa em Espanha e uma realidade regional variável em Itália. Na Irlanda de-
corre, desde 2019, em fase experimental, a implementação de um esquema de orça-
mentos pessoais (Aogáin et al., 2019). Já em Portugal, os projetos-piloto financiam
os serviços aos prestadores de serviço através de um modelo cofinanciado pelo
Fundo Social Europeu, existindo pouca clareza sobre qual será o modelo de finan-
ciamento adotado na fase de consolidação do MAVI (Decreto-Lei n.º 129/2017,
2017; P. C. Pinto & Kuznetsova, 2019).

Perante estes esquemas de financiamento, e não tendo dados sobre o financi-
amento direto para todos os casos em estudo, utiliza-se o indicador “Horas de
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serviço de Assistência Pessoal (AP)” para perceber o nível de generosidade6 dos
MAVI em estudo porque permite perceber as horas pagas de assistência pessoal a
que o beneficiário tem direito. Assim, em Espanha cada comunidade autónoma
tem regulamentações específicas sobre este serviço e, para além de não existir um
custo/hora tabelado, o salário máximo fornecido pelo nível básico da prestação
(sem considerar o copagamento) só permite usufruir de 2,5 a 3 horas por dia de as-
sistência pessoal (ENIL, 2015a). Em Itália o número de horas de AP varia de região
para região e a legislação nacional não estabelece intervalos mínimos nem máximo
de horas (ENIL, 2015b).

Na Irlanda, legalmente, as horas de serviço dependem das necessidades indi-
viduais e do nível de incapacidade das pessoas, bem como do seu contexto e estatu-
to laboral. Mas dados de 2017 mostram que 65% dos beneficiários dos serviços
recebem aproximadamente 10 horas por semana de assistência pessoal e apenas
7% dos beneficiários recebem 40 ou mais horas por semana (National Disability
Authority [NDA], 2019), mas aqueles que precisam deste serviço acham o processo
de candidatura problemático, por falta de um procedimento padronizado, e aque-
les que já usufruem deste, não têm nenhuma segurança quanto à continuação ou
extensão do serviço devido à falta de proteção legislativa (ENIL, 2013; Aogáin et
al., 2019). Em Portugal existe um limite máximo por pessoa destinatária (maiores
de 16 anos) de 40 horas por semana. Só em situações excecionais e devidamente
fundamentadas, as horas de apoio poderão atingir até 24 horas diárias, desde que
cada CAVI não tenha mais de 30% de pessoas apoiadas nestas circunstâncias (P. C.
Pinto & Kuznetsova, 2019).

Ora, perante os resultados dos indicadores “Desinstitucionalização” e “Horas
de serviço de Assistência Pessoal (AP)”, será expectável que o indicador “Familiaris-
mo e Cuidados informais” revele um elevado grau de dependência das pessoas com
deficiência face ao apoio de familiares e de cuidadores informais por falta de alternati-
vas em todos os casos (Aogáin et al., 2019; Decreto-Lei n.º 129/2017, 2017; ENIL, 2013,
2015a, 2015b; IMSERSO, 2019; P. C. Pinto & Kuznetsova, 2019). A conjugação destes
resultados com a informação que a maioria das pessoas cuidadoras informais tem
uma atividade laboral (Tabela 3), mostra a importância histórica da existência de ser-
viços de acolhimento diurno, mesmo que não emancipem as pessoas com deficiência
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6 Na contribuição original de Esping-Andersen, a desmercantilização refere-se ao “grau em que
indivíduos, ou famílias, podem manter um nível de vida socialmente aceitável independente-
mente da participação no mercado” (Esping-Andersen, 1990, p. 37). Embora a ideia original de
desmercantilização esteja conceptualmente bem fundamentada, o termo “desmercantilização”
captura apenas um certo aspeto dos objetivos das políticas de bem-estar. Por isso, opto por ado-
tar o termo usado por Lyle Scruggs (2014, p. 5) “generosidade dos benefícios” porque reflete o
objetivo e o alcance das prestações sociais de uma forma mais geral.
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Tópico Ideal ES IT IE PT
(projetos-piloto)

Legislação Principal O indicador reflete o
modelo
político-administrativo do
país.

Enquadramento
nacional e
regional.

Enquadramento
nacional e regional.

Enquadramento
nacional.

Enquadramento
nacional.

Responsabilidades
Institucionais

O modelo deve assegurar
um ponto focal capaz de
materializar uma
coordenação horizontal e
uma governance multinível
integradas e eficazes, para
evitar a ocorrência de
processos de mudança
ocultos.

Regiões,
municípios,
privados e
Organizações
Não
Governamentais
(ONG).

Regiões, municípios,
privados e ONG.

Ministério da
Saúde
(Entidades locais
da Health
Service
Executive - HSE,
privados e
ONG).

Centros de Apoio
à Vida
Independente.

Desinstitucionalização O foco da política do setor
da deficiência deve ser o
potenciar a inclusão e
participação societal das
pessoas com deficiência.

As pessoas com deficiência estão maioritariamente fora dos cuidados
institucionais. Apenas aquelas pessoas com deficiências intelectuais mais
severas estão institucionalizadas.

Acesso e Cobertura Acesso universal de todas
as crianças e adultos que
tenham deficiências
congénitas ou adquiridas
que precisem de
assistência em pelo menos
uma das atividades da vida
diária, como ajuda para
vestir/despir, higiene
pessoal, comer,
comunicação ou outra
assistência de alguém com
conhecimento detalhado
do seu comprometimento
funcional específico.

A nível da
legislação
nacional não
existe qualquer
restrição, só a
nível regional
(deficiências de
desenvolvimento
e crianças).

Todas as pessoas
com idades entre
os 18 e os 64 anos,
com deficiências
congênitas ou
adquiridas que
causem um elevado
grau de
dependência. São
excluídas as
pessoas com
deficiências de
desenvolvimento e
as pessoas com
deficiências que não
geram situações de
dependência.

Todas as
pessoas com
deficiência são
elegíveis para
aceder ao
serviço de
assistência
pessoal.

Todas as
pessoas com
deficiência ou
incapacidade
maiores de
16 anos que
necessitam de
apoio para
prosseguir a sua
vida de forma
independente.

Horas de serviço de
Assistência Pessoal
(AP)

O número de horas de AP
deve ser determinado pela
pessoa e não pelas suas
atividades ou níveis de
dependência. O serviço 24
horas por dia/sete dias por
semana (aproximadamente
115 das 168 horas) deve
ser uma característica do
sistema, com a
possibilidade de receber
assistência dupla, se
necessário. Podem ser
concedidas horas de apoio
adicionais em caso de
doenças temporárias,
férias ou tarefas no
trabalho que exijam mais
assistência. Por vezes,
alguns beneficiários têm
dois assistentes
simultaneamente.
Considera-se a
necessidade de
assistência pessoal em
todas as atividades
relacionadas com a vida
cotidiana, com base no
estilo de vida.

Não existe um
custo/hora
tabelado. O
salário máximo
fornecido pelo
nível básico da
prestação (sem
considerar o
copagamento)
permite pagar
cerca de 2,5 a 3
horas por dia de
assistência
pessoal.

O número de horas
de AP varia de
região para região e
a legislação nacional
não estabelece
intervalos mínimos
nem máximo de
horas.

As horas de
serviço
(semanais)
dependem das
necessidades
individuais e do
nível de
incapacidade das
pessoas, bem
como do seu
contexto e
estatuto laboral.
Atualmente, não
há direito legal à
assistência
pessoal na
Irlanda.

65% dos
beneficiários dos
serviços
recebem
aproximadament
e 10 horas por
semana e
apenas 7% dos
beneficiários
recebem mais de
40 horas por
semana.

Limite máximo
de até 8
horas/dia pagas
para 70% dos
utentes de cada
CAVI e até
24 horas/dia
para uma quota
de 30%.

Tabela 4 Modelos de Apoio à Vida Independente (2020)
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(Braddock & Parish, 2001), e o gradual investimento no ensino inclusivo, para permitir
algum grau de integração laboral aos cuidadores informais (Belafatti, 2021; Giedraity-
te, 2021; T. Pinto, 2021; P. C. Pinto & Neca, 2020; Sabater, 2021).

No indicador “Flexibilidade”, Espanha revela níveis baixos relativamente ao
tipo atividade para o qual a assistência pessoal pode ser utilizada (apenas educa-
ção e trabalho). Em Itália os níveis de flexibilidade variam entre regiões; a evidên-
cia empírica sugere que o serviço de AP da Irlanda está a diminuir o nível de
empowerment dos utentes e a sua capacidade de controlar o serviço, ao passo que em
Portugal o design do MAVI não cria limites de contexto à utilização de AP (Aogáin
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Familiarismo e
Cuidados informais

O grau de dependência
das pessoas com
deficiência face ao apoio
de familiares e de
cuidadores informais deve
ser reduzido.

Elevado grau de dependência das pessoas com deficiência face ao apoio
de familiares e de cuidadores informais.

Financiamento Os orçamentos para a
assistência pessoal devem
ser definidos,
independentemente do
rendimento pessoal do
titular do orçamento. Deve
existir uma fonte
centralizada de
financiamento para
financiar um “Subsídio de
assistência” identificado na
lei.

O financiamento depende de região
para região sendo partilhado entre a
administração central, as regiões e, em
alguns casos, o utilizador.

Atualmente, não
há direito legal a
um orçamento
pessoal na
Irlanda. No
entanto, decorre
desde 2019, em
fase
experimental, a
implementação
de um esquema
de orçamentos
pessoais.

Projetos-piloto
financiados pelo
Portugal 2020.

Flexibilidade A pessoa com deficiência
deve ter um controlo total
sobre a gestão das horas
de AP e do orçamento
atribuído. As pessoas
devem poder escolher os
fornecedores dos serviços.
Os fundos são pagos
antecipadamente e os
utilizadores de assistência
também podem solicitar
ainda o pagamento de
despesas de
acompanhamento com os
assistentes pessoais. O
apoio é coordenado e
personalizado para
satisfazer as necessidades
individuais do utilizador e
projetado para ser
acessível a quem precisa,
fortalecendo a capacidade
de viver uma vida
independente.

Pouca
flexibilidade
(apenas pode
ser utilizada na
educação e
trabalho).

Depende de região
para região.

Pouca
flexibilidade e
pouca
capacidade de
controlar o
serviço de AP.

Sem restrições.

Prova de Meios O acesso aos mecanismos
de apoio à Vida
Independente deve ser
universal.

Não universal
("Acesso e
Cobertura" e
"Prova de
Meios").

Não universal
("Acesso e
Cobertura" e "Prova
de Meios").

Não universal
("Prova de
Meios").

Universal
("Acesso e
Cobertura").

Fonte: Elaborado pelo autor de acordo com Aogáin et al. (2019), Decreto-Lei n.º 129/2017 (2017), ENIL (2013,
2015a, 2015b), Griffo e Tarantino (2019), HSE (2018), IMSERSO, (2019), Moloney (2019), NDA (2019), P. C.
Pinto e Kuznetsova (2019) e Verdugo e Jenaro (2019) (citado em Oliveira, 2021).
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et al., 2019; Decreto-Lei n.º 129/2017, 2017; ENIL, 2013, 2015a, 2015b; IMSERSO,
2019; P. C. Pinto & Kuznetsova, 2019).

Na secção seguinte testaremos empiricamente o nível de desfamiliarismo e
de generosidade potenciado pelo MAVI português.

Teste empírico ao MAVI português: experiências reais e soluções
político-institucionais que podem potenciar o processo de
desfamiliarização

Partindo das experiências pessoais do autor, contaremos a história de um aluno
universitário (“Aluno A”) com o propósito de testar empiricamente o nível de des-
familiarismo e de generosidade potenciado pelo MAVI português. Perante as in-
formações recolhidas, veremos como as instituições políticas poderão potenciar o
processo de desfamiliarização.

Assim, defendendo que o indicador de sucesso de um processo de reforma
institucional promotora do paradigma Vida Independente deve ser a forma como
os MAVI potenciam a autodeterminação, a dignidade e a cidadania efetiva das pes-
soas com deficiência, sobretudo daquelas com maior grau de dependência, os crité-
rios que presidiram à construção deste teste foram:

— A condição biológica e psicológica do Aluno A. Este aluno com 21 anos é uma
pessoa com deficiência com alterações das funções neuromusculoesqueléticas
com problemas severos de mobilidade (mudar a posição básica do corpo) e forte
compromisso das faculdades de manipulação. Necessidade de apoio pessoal
permanente para o desenvolvimento de todas as tarefas quotidianas e de produ-
tos de apoio para todas as funções relacionadas com o movimento, tarefas de cu-
idado pessoal e da vida doméstica, para mover o corpo e realizar deslocações, as-
sim como de meios de transporte adaptados (Portugal, 2010) e;

— A densidade horária do primeiro ciclo do curso de licenciatura de Ciências da
Comunicação (Área Opcional de Comunicação Estratégica) da Faculdade de
Ciências Sociais e Humanas (FCSH) da Universidade Nova de Lisboa no ano
letivo 2020/2021 (Tabela 5) que coincide com as horas de maior fluxo de trân-
sito na ida para os empregos e no regresso a casa.

Esta análise centra-se nas categorias assistência pessoal, dinâmica familiar7, rela-
ções de poder8 e outros serviços (de apoios) 9.

ASSISTÊNCIA PESSOAL E DESFAMILIARISMO 75

SOCIOLOGIA ON LINE, n.º 32, agosto 2023, pp. 61-90 | DOI: 10.30553/sociologiaonline.2023.32.3

7 A dinâmica familiar refere-se aos padrões de interação entre parentes, aos seus papéis e relacio-
namentos, e aos vários fatores que moldam as suas interações (Gunn & Eberhardt, 2019).



No que diz respeito a outros intervenientes, incluiremos ainda neste teste
uma Cuidadora Informal experiente de 45 anos, funcionária pública (secretariado
de direção departamental), familiar do Aluno A com quem partilha casa num mu-
nicípio nas imediações de Lisboa e um Assistente Pessoal com 35 anos, casado, com
um filho, habilitado com carta de condução e residente num município territorial-
mente contínuo ao do Aluno A (a 30 minutos da casa deste), também nos arredores
de Lisboa.

A observação etnográfica corresponde a todo o ano letivo e a mesma tem em
conta as interações do Aluno A com estas pessoas, restante universo universitário e
familiar no dia a dia.

Assistência Pessoal

Na atual fase experimental, o legislador português optou por ser conservador e de-
senhou um MAVI onde são os CAVI que prestam o serviço de assistência pessoal
(Decreto-Lei n.º 129/2017, 2017, art.º 16.º), através de um Assistente Pessoal com
quem é celebrado um contrato de trabalho em comissão de serviço, conforme o es-
tabelecido no artigo 161.º do Código do Trabalho (Instituto Nacional para a Reabi-
litação [INR], 2017).

Deste modo, o processo de recrutamento desta prestação de serviços do
CAVI mais próximo da zona de residência do Aluno A (CAVI X) respeitou os direi-
tos e deveres da pessoa destinatária da assistência pessoal, assim como as regras
inerentes quer ao processo de recrutamento e seleção, quer à contratação — respe-
tivamente artigos 11.º, 14.º e 15.º do Decreto-Lei n.º 129/2017 (2017).

As tarefas para as quais foi contratado o Assistente Pessoal, incluem:

— Atividades básicas: apoio às idas à casa de banho, vestir/despir e apoio à refei-
ção (não inclui confeção/preparação) em todas as atividades da vida do Alu-
no A.

— Atividades estudantis: apoio nas deslocações, apoio nas deslocações no local
onde estuda e em atividades de estudo, apoio na atividade estudantis (pegar
em documentos, posicionamento de equipamentos para usar, tirar aponta-
mentos, pegar em livros, etc.).
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8 Max Weber (2009, p. 180) entende por poder “(…) a oportunidade de um homem ou de um nú-
mero de homens para concretizar a sua própria vontade numa ação comunitária, mesmo contra
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9 Incluímos neste conjunto, todos os serviços que, no entender do consumidor com deficiência,
lhe satisfaça uma necessidade básica, de suporte ou de ativação e/ou lhe proporcione a realiza-
ção de experiências com significado e valores (Lindsay & Rocchi, 2004).



Desde logo, fazemos notar que neste caso o Aluno A optou por não atribuir ao
assistente pessoal atividades diretamente relacionadas com a sua higiene pessoal
íntima. As seguintes razões conduzem a esta decisão:

Em primeiro lugar, isto só pode acontecer porque existe uma Cuidadora
Informal experiente, disponível e em condições biológicas e psicológicas de reali-
zar estas atividades enquanto se criam as condições de confiança, intimidade e
cumplicidade mútuas entre a pessoa que recebe a assistência e a pessoa assistente
pessoal para se concretizar a transição10, algo que acontece com o passar do tempo e
será facilitado pela criação de um ambiente de trabalho positivo, inclusivo, toleran-
te ao erro e inspirador de um espírito de equipa (Diamond & Diamond, 2007).

Em segundo lugar, porque a carga horária do curso do Aluno A absorve as
oito horas de assistência pessoal diárias previstas na lei para 70% dos utentes dos
CAVI (Decreto-Lei n.º 129/2017, 2017, art.º 9.º). Isto obriga necessariamente à com-
binação de vários outros apoios e explica também a impossibilidade de envolver o
assistente pessoal em atividades de lazer.

De facto, a rotina do Aluno A até chegar à FCSH às 08h00 será aproximada-
mente esta:

— 06h00 — 07h00: durante este período, para além de se preparar, a Cuidadora
Informal terá de levantar, vestir e higienizar o Aluno A11.

— 07h00 — 08h00: saída de casa, transferência do Aluno A da cadeira de rodas
para o automóvel, arrumar a cadeira de rodas no automóvel e seguir para o
trânsito no sentido periferia-Lisboa, sabendo que os condutores consomem,
em média, 42 minutos em filas de trânsito por dia, conforme o índice de tráfe-
go da empresa TomTom (Nunes, 2019).

Só esta situação permite que a pessoa assistente pessoal comece a trabalhar ape-
nas no período em que apoia o Aluno A na FCSH. Caso o Aluno A dependesse do
assistente pessoal para realizar esta rotina, teríamos de contabilizar o tempo da
rotina pessoal da pessoa assistente (na sua casa) e o tempo em trânsito para fazer
o percurso até à casa do Aluno A. Neste cenário, as oito horas de trabalho do assis-
tente pessoal começariam às 06h00, na casa do Aluno A, e mais cedo concretizaria
as oito horas de trabalho obrigando a uma maior dependência de outros apoios
informais12.
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10 Importa referir que a transição referida não é nem obrigatória, nem imediata. A partilha de tare-
fas pode ser uma forma de não exclusão de um cuidador de longa duração (Barrett et al., 2014)
ou, no caso dos casais, uma forma de salvaguardar a integridade e o equilíbrio emocional do re-
lacionamento.

11 Partimos do princípio de que tomam o pequeno-almoço na FCSH.



Ou seja: para satisfazer as suas necessidades, muitas vezes é preciso que a
pessoa que recebe a assistência saiba lidar com processos de teambuilding e gerir
com critério um conjunto de outros apoios (Diamond & Diamond, 2007), coadjuva-
da pelo CAVI e, sempre que possível ou desejável, pelos apoios informais.

Dinâmica familiar e relações de poder

Como observamos na primeira secção, a literatura refere que num agregado famili-
ar onde uma pessoa assume o papel de cuidador informal de longa duração, obser-
vam-se muitas vezes um conjunto de desafios que influenciam diretamente a
dinâmica familiar: impactos negativos na saúde e bem-estar físico e psicológico,
risco de pobreza, exclusão e isolamento social devido a uma maior vulnerabilidade
a situações de desemprego. Registámos igualmente as referências à codependência
entre o cuidador e a pessoa com deficiência ao longo da vida e custos de vida extra-
ordinários inerentes às necessidades criadas pela deficiência. A esta lista acrescen-
tamos as tensões na gestão familiar dos recursos materiais disponíveis13.

Ora, no nosso caso, a introdução de mecanismos promotores da ativação das
pessoas com deficiência com elevado grau de dependência (assistência pessoal e
serviços de apoio) resultou:

— Codependência: a existência da solução assistência pessoal cria uma janela de
oportunidade para a Cuidadora que após deixar o Aluno A na FCSH de manhã
só volta ao fim da tarde, cumprindo o dia de trabalho sem interrupções. O Aluno
A volta a depender da Cuidadora no período da noite e ao fim de semana.
Antes, a Cuidadora teria de beneficiar de uma jornada contínua, apoiar o Aluno
A até meio da manhã e na hora de almoço. Na sua ausência, o Aluno A dependia
do apoio informal dos colegas.

— Tensões com os apoios formais: devido às particularidades do nosso caso, o risco
de se verificarem tensões é escasso porque a coabitação entre apoios não é
muito prolongada no tempo. Inclusivamente, o Aluno A facilitou a inclusão
do Assistente Pessoal no meio académico ao ponto de este contar com o apoio
pontual dos alunos na realização de algumas tarefas.
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12 E não se pense que esta realidade é uma exceção associada a um horário universitário mais exi-
gente. Caso fosse um “Trabalhador A” com as mesmas necessidades que deseje cumprir uma
jornada laboral completa enfrentaria os mesmos desafios.

13 Isto pode acontecer porque muitos destes recursos são adquiridos ao abrigo das políticas de de-
ficiência, mas com os meios financeiros das pessoas sem deficiência do agregado familiar. Esta
situação cria realidades paradoxais de codependência e de possíveis ruturas de solidariedade
no seio familiar mitigadoras da emancipação pessoal da pessoa em situação de dependência.
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Horas Segunda-feira Terça-feira Quarta-feira Quinta-feira Sexta-feira

08:00-10:00 Discurso dos Media (A) Discurso dos Media (B) Semiótica (B)

Filosofia da
Comunicação (A)

Relações Públicas

Análise
de Campanhas
Políticas

História
dos Media (B)

Relações Públicas

10:00-12:00 Discurso dos Media (B)

Teoria da Comunicação (A)

Discurso dos Media (A)

História dos Media (A)

Sociologia
da Comunicação (B)

Sociologia da
Comunicação (B)

História dos Media (A)

Semiótica (B) História
dos Media (B)

12:00-14:00 Sistémica e Modelos
da Informação (A)

Comunicação e
Ciências Sociais (B)

Comunicação
Empresarial

Comunicação
e Ciências Sociais (B)

Textualidades

14:00-16:00 Teorias do Drama
e do Espetáculo

Filosofia
da Comunicação (B)

Textualidades

Economia (A)

Métodos
Quantitativos (B)

Economia (A) Métodos
Quantitativos (B)

16:00-18:00 Filmologia (B)

Mutação dos Media (A)

Mediação
dos Saberes (B)

Mediação
dos Saberes (B)

Teorias do Drama
e do Espetáculo

Filmologia (B)

Mutação
dos Media (A)

Sistémica
e Modelos
de Informação (A)

Filosofia da
Comunicação (B)

(1º Ciclo/ 2º Semestre)

Horas Segunda-feira Terça-feira Quarta-feira Quinta-feira Sexta-feira

08:00-10:00 Semiótica (A) Teoria
da Comunicação
Institucional

Semiótica (A) Teoria
da Comunicação
Institucional

10:00-12:00 Retórica
e Argumentação (B)

Sociologia da
Comunicação (A)

Teoria da Comunicação (B)

Comunicação
e Ciências Sociais (A)

Teoria Política

Marketing (A)

Teoria da Notícia (B)

Retórica
e Argumentação (B)

Sociologia
da Comunicação (A)

Teoria da Notícia (A)

Métodos
Quantitativos (A)

Teoria da
Comunicação (B)

Marketing (A)

Economia (B)

Teoria
da Notícia (A)

Teoria Política

12:00-14:00 Economia da Informação

Direito e Deontologia da
Comunicação

Retórica
e Argumentação (A)

Teoria da Notícia (B)

Comunicação
e Ciências Sociais (A)

Retórica e
Argumentação (A)

Sistémica e Modelos
da Informação (B)

Direito
e Deontologia
da Comunicação

Economia
da Informação

Sistémica
e Modelos
de Informação (B)

Métodos
Quantitativos (A)

14:00-16:00 Publicidade Teoria da Imagem
e da Representação

Marketing (B)

Economia (B)

Publicidade

Teoria da Imagem
e da
Representação

Marketing (B)

16:00-18:00 Filmologia (A)

Mutação dos Media (B)

Mediação
dos Saberes (A)

Mediação
dos Saberes (A)

Mutação
dos Media (B)

Filmologia (A)

Nota: esta tabela foi construída cruzando a informação disponibilizada originalmente a 28 de julho de 2021 na página
web do Departamento de Ciências da Comunicação da Faculdade de Ciências Sociais e Humanas (FCSH) da
Universidade Nova de Lisboa no ano letivo 2020/2021
(https://drive.google.com/file/d/1o30AoyKdEemDXt8M2vr_CTKZsdOR_Na1/view?usp=sharing) com a informação
existente no guia de cursos da Universidade Nova de Lisboa na mesma data
(https://guia.unl.pt/pt/2019/fcsh/program/4004).

Fonte: Adaptado pelo autor.
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— Gestão familiar dos recursos materiais disponíveis: a carga horária do curso do
Aluno A exigia a sua fixação na Faculdade. Caso contrário, a falta de soluções
de mobilidade acessível poderia tornar a existência de um único automóvel
no agregado familiar “desafiante”.

— Também as exigências associadas às funções de assistentes pessoais poderão influen-
ciar a dinâmica familiar das pessoas que desempenham estas funções: a partilha de
responsabilidades na execução de tarefas domésticas ou familiares, o traba-
lho por turnos, etc. No nosso caso, o horário universitário do Aluno A expõe
um dos membros do casal a uma maior sobrecarga face às tarefas familiares
matinais e a pessoa assistente pessoal a um maior risco de saúde e desgaste fí-
sico inerente aos cuidados prestados (Ferrera, 1996, 2010).

Diremos, portanto, que apesar do MAVI português garantir até 8 horas/dia para
70% dos utentes de cada CAVI e até 24 horas/dia para uma quota de 30%, o nível de
“desfamiliarização” alcançado pode ser insuficiente tendo em conta a intensidade
da atividade da pessoa que recebe assistência.

Na subsecção seguinte abordaremos como, na nossa opinião, se poderá ope-
racionalizar a articulação entre apoios informais, assistência pessoal e outros
serviços.

Como articular diferentes fontes de apoio

Na subsecção relativa à Assistência Pessoal concluímos que esta solução funda-
mental apenas atenua a dependência de outros apoios informais. Isto acontece ape-
sar do padrão das oito horas de assistência pessoal do MAVI português, pelo
menos nesta fase de projetos-piloto maioritariamente financiados por fundos co-
munitários (P. C. Pinto & Kuznetsova, 2019). Contudo, esta dicotomia entre apoios
informais e assistência pessoal não é uma inevitabilidade, mas sim um resultado
direto do design do MAVI português. De facto, o recurso a outros serviços tendenci-
almente diminuiria o esforço e o desgaste dos apoios informais e dos assistentes
pessoais ao mesmo tempo que aumentaria o controlo e o poder de escolha da pes-
soa que recebe assistência relativamente aos seus apoios (Oliveira, no prelo).

Para operacionalizar a articulação entre estas fontes de apoio, o Aluno A terá,
em primeiro lugar, de definir as suas necessidades de apoio e hierarquizá-las por
grau de privacidade. Claro que esta classificação será sempre pessoal.

Em segundo lugar, o Aluno A terá de conhecer e mapear a oferta de serviços
existente (no concelho de residência e não só) para poder fundamentar a distribuição
dos apoios pelas diferentes fontes. Como são visíveis diferenças a nível regional em
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termos de tipologia das respostas sociais (Gabinete de Estratégia e Planeamento / Mi-
nistério do Trabalho, Solidariedade e Segurança Social [GEP/MTSSS], 2019), este ma-
peamento irá permitir aferir a adequação da oferta (P. C. Pinto, 2018) e descobrir falhas
de mercado locais cujas potenciais funções tenderão a ser suprimidas, se possível, pe-
las outras fontes de apoio ou por um fornecedor mais distante.

Em terceiro lugar, mediante a informação recolhida, o Aluno A terá de fazer
escolhas e materializar a sua microrrede de apoio, observando as características
enunciadas na subsecção anterior e limitações orçamentais.
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Tipo de apoio (Sim/Não)

Distribuição das tarefas por fonte de apoio

A B C D
Grau de

Privacidade

Atividades da Vida Diária (AVD)

Higiene pessoal Sim X Alto

Idas e apoios no WC Sim X X Alto

Vestir e despir Sim X Alto

Mobilidade Sim X X X Baixo

Alimentação Sim X X Baixo

Conversação e comunicação Não

Atividades Instrumentais da Vida Diária (AIVD)

Gestão doméstica (pagar contas,
contratar reparações)

Sim X X Alto

Gestão financeira Sim X X Alto

Compras Sim X X X X Médio

Controle e administração
de medicação

Sim X X Médio

Acompanhamento e deslocações Sim X X Médio

Limpeza e arrumação da casa Sim X X X Médio

Confeção da alimentação Sim X X X Baixo

Tratamento da roupa
(lavagem, passagem, costura)

Sim X X X Baixo

Transporte Sim X X X Baixo

Fonte: Elaborado pelo autor (onde A é “Apoio Informal”, B é “Assistente Pessoal”, C é “Prestador de Serviço” e D
é “Tecnologia ou Produtos de Apoio”).

Tabela 6 Mapa de necessidades e apoios de Aluno A
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Assim, apresentaremos na Tabela 6 um exercício meramente ilustrativo de
como o Aluno A poderia operacionalizar a articulação entre diferentes fontes de
apoio para satisfazer as suas necessidades.

A Tabela 6 mostra que — quer pelo elevado grau de privacidade associado a
muitas destas tarefas, quer pela possibilidade do aluno A poder concretizar algu-
mas destas com recurso a tecnologia, por exemplo pagar contas ou realizar transa-
ções de comércio eletrónico — o Aluno A opta por partilhar exclusivamente a
realização de um conjunto de apoios nucleares com a Cuidadora Informal: as cate-
gorias “Higiene pessoal”, “Vestir e despir”, “Gestão financeira”, “Gestão domésti-
ca (pagar contas, contratar reparações)” e “Compras”. A única tarefa relativa às
categorias de índole financeira alargada ao assistente pessoal será a concretização
de alguma transação quotidiana menor.

A categoria “Idas e apoios no WC” foi atribuída exclusivamente à Cuidadora
Informal e ao Assistente Pessoal pela natureza íntima da tarefa. No entanto, a reali-
dade pode ser outra e a sua execução pode, em caso de necessidade, ser alargada a
um círculo de apoios informais restritos da confiança do Aluno A. O mesmo acon-
tece nas categorias “Mobilidade” (que pode ser realizada autonomamente pelo
aluno A recorrendo a produto de apoio), “Alimentação”, “Controle e administra-
ção de medicação” e “Acompanhamento e deslocações”. A execução das restantes
tarefas poderá ser atribuída a “Apoio Informal”, “Assistente Pessoal” e “Prestador
de Serviço” mediante o contexto.

Conclusão e recomendações

A literatura mostra a importância central da assistência pessoal enquanto elemento
facilitador do processo de inclusão e participação societal das pessoas com defi-
ciência. Mas também contribui decisivamente para a redução da dependência do
apoio informal da família ou de amigos.

Partindo deste pressuposto teórico, esta investigação estudou a relação
entre a assistência pessoal e o desfamiliarismo, tentando responder à pergunta:
o nível de generosidade do Modelo de Apoio à Vida Independente (MAVI) por-
tuguês garante a desfamiliarização e termina com a dependência de cuidados
informais?

A resposta é: não. O MAVI português não garante a desfamiliarização nem
termina com a dependência de cuidados informais. Mas pode atenuar bastante.

Os resultados comparados confirmam uma elevada codependência entre as
pessoas com deficiência e o cuidador/familiar, mesmo nos MAVI mais generosos,
e que a maioria destas pessoas acumula o papel de cuidadora informal com alguma
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atividade laboral. Esta realidade mostra a importância histórica do investimento
em redes de serviços de acolhimento diurno e no ensino inclusivo.

Reconhecemos que a assistência pessoal tem o potencial de garantir a in-
clusão societal não só para os cuidadores como também para a pessoa que rece-
be a assistência. Apesar disto, acreditamos que um MAVI não pode assentar
apenas na transferência do cuidado familiar para a assistência pessoal. A força
emancipadora do MAVI deve assentar numa natureza mais holística potencia-
dora da afirmação da soberania decisória da pessoa em situação de dependên-
cia. Esta transformação institucional é fundamental para garantir o poder de
escolha do consumidor e deve permitir a externalização de parte dessas tarefas,
contratando serviços, profissionais ou empregados no mercado de trabalho for-
mal, ou informal.

O sucesso desta etapa do processo de desfamiliarização dependerá da criação
de um quadro de segurança para todas as partes envolvidas para que o risco de
frustração de expectativas seja mínimo. A trajetória de empowerment, resiliência, sa-
ber fazer e experiência da pessoa em situação de dependência e do cuidador infor-
mal terá de ser honrada e valorizada na construção de um novo equilíbrio de poder
onde o “monopólio do apoio” do cuidador informal de longa duração evoluí para
uma microrrede de apoios necessariamente bem definida, dinâmica, mais formali-
zada, corresponsável, personalizada, valorizada, flexível e associada à realização
de experiências com significado e valores. Isto implica que, para satisfazer as suas
necessidades, a pessoa que recebe a assistência saiba lidar com processos de team-
building e gerir com critério um conjunto de outros apoios.

Nesta medida, sugerimos que as instituições políticas desenvolvam uma pla-
taforma informática agregadora com o intuito de digitalizar o MAVI, facilitando a
divulgação de informação relativa à procura e oferta no âmbito da assistência pes-
soal, os registos efetuados no Sistema, a publicação de documentação variada, o
registo, partilha, gestão de informação pessoal e processual de todos os consumi-
dores e prestadores formais e informais de Assistência Pessoal, a comunicação en-
tre as entidades participantes, e entre estas e o cidadão.

Paralelamente, defende-se a criação de redes intermunicipais de serviços de
proximidade (soluções integradas de serviços ao domicílio, de restauração, engo-
madoria, serviços de limpeza e reparação) e de transporte personalizado, também
associadas a plataformas agregadoras capazes de mapear a oferta de serviços exis-
tente por concelho. E para potenciar o lado da procura e compensar os encargos es-
pecíficos resultantes do esforço de inclusão e participação, torna-se essencial
desenvolver uma componente flexível da Prestação Social de Inclusão indexada ao
cumprimento de objetivos pró-ativação.
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Por fim, reconhecendo a importância do reconhecimento formal das compe-
tências nos processos de inclusão e participação social de todos os cidadãos nas so-
ciedades do conhecimento, defende-se ainda a criação de programas de formação
de tutores de assistentes pessoais para capacitar ou certificar o saber fazer dos utili-
zadores de assistência pessoal para poderem gerir uma relação profissional com o
seu assistente.

E associada a estas medidas, deverá estar a criação de uma entidade regula-
dora e um Tribunal Arbitral para o aconselhamento, coordenação, controlo e liti-
gância de problemas com os serviços de Assistência Pessoal.

Financiamento

Os resultados apresentados na secção “O MAVI português numa perspetiva com-
parada” emergem da tese de doutoramento do autor e contou com financiamento
da Fundação para a Ciência e a Tecnologia, I. P.

Notas

Por decisão pessoal, o autor do texto escreve segundo o novo acordo ortográfico.
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