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RESUMO

O sistema de ensino Portugués tem assumido a filosofia inclusiva como uma suas
principais linhas orientadoras e, neste sentido, tem vindo a implementar respostas
para criancas e jovens com deficiéncia e incapacidade, ambicionando a sua plena
inclusdo na sociedade. Neste texto iremos relacionar os conceitos de vida
independente e de autodeterminacdo que, sendo centrais na vida de todos os
individuos, assumem particular relevancia para as pessoas com deficiéncia e
incapacidade, que habitualmente apresentam maior dependéncia dos outros e
menores niveis de comportamentos autodeterminados. A compreensdo deste
fendmeno, numa perspetiva bioecoldgica do funcionamento humano, leva-nos a
olhar para o contexto onde a pessoa vive e funciona e a tentar compreender de que
forma é que os multiplos niveis do sistema ecoldgico interferem com esse
funcionamento. Pretendemos, assim, discutir o conceito de contexto e demonstrar a
viabilidade da aplicacdo de uma visao bioecoldgica ao estudo da autodeterminacao,
abordando o papel do contexto escolar na promocao da autodeterminacao e da vida
independente.

Palavras-chave: Autodeterminacdo; Vida Independente; Abordagem Bioecoldgica;
Deficiéncia; Incapacidade.

Artigo 19.2

Direito a viver de forma independente e a ser incluido na comunidade

Os Estados Partes na presente Convengdo reconhecem o igual direito de direitos de
todas as pessoas com deficiéncia a viverem na comunidade, com escolhas iguais as
demais e tomam medidas eficazes e apropriadas para facilitar o pleno gozo, por parte
das pessoas com deficiéncia, do seu direito e a sua total inclusdo e participagdo na
comunidade, assegurando nomeadamente que: a) As pessoas com deficiéncia tém a
oportunidade de escolher o seu local de residéncia e onde e com quem vivem em
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condigcdes de igualdade com as demais e ndo sdo obrigadas a viver num determinado
ambiente de vida; b) As pessoas com deficiéncia tém acesso a uma variedade de
servicos domicilidrios, residenciais e outros servicos de apoio da comunidade,
incluindo a assisténcia pessoal necessdria para apoiar a vida e inclusdao na
comunidade a prevenir o isolamento ou segregacdo da comunidade; c) Os servigos e
instalagbes da comunidade para a populagdo em geral sdo disponibilizados, em
condicBes de igualdade, as pessoas com deficiéncia e que estejam adaptados as suas
necessidades

Convengdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (ONU, 2006, ratificada por
Portugal em 2009).

Introdugdo

Iniciamos este texto com a transcricdo integral do artigo 19.2 da Convencdo dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, promulgada pela Assembleia Geral das Nac¢des Unidas em 2006 e
ratificada por Portugal em 2009, para vincar a relevancia dos temas que abordaremos ao longo
do trabalho. Embora os dados estatisticos venham revelando alguns sinais positivos, verifica-se
ainda, a nivel europeu, um grande fosso entre as pessoas com deficiéncia e incapacidade e a
populagdo em geral no que diz respeito ao acesso ao mercado de trabalho (48,7% de populagdo
empregada contra os 72,5% da populacdo em geral), ao acesso a uma educacdo inclusiva de
qualidade e ao risco de pobreza e/ou exclusdo social, particularmente grave nos casos mais
severos de deficiéncia e incapacidade (Comissao Europeia, 2017).

Ao longo deste trabalho iremos articular o conceito de vida independente, que
consideramos um objetivo desenvolvimental para todas as criangas e jovens, com o de
autodeterminagcdo, que apresentaremos como condicdo para a existéncia de uma vida
independente. Consideramos que a autodeterminacgdo se vai desenvolvendo ao longo da vida
da pessoa, através da interacdo entre um conjunto de varidveis da pessoa e as caracteristicas
dos ambientes onde vive. Por esta razdo, prestaremos uma atengdo particular ao ambiente
escolar e, também, a um periodo critico para a pessoa com deficiéncia e incapacidade, o da
transicdo para a vida adulta. Iniciamos o trabalho com a apresentacdo do modelo bioecoldgico,
gue enquadra todo o trabalho.

1. Modelo Bioecologico

No inicio da década de 70, Bronfenbrenner desafiou os modelos correntes sobre o
estudo do desenvolvimento humano, ao descrever a investigagdo entdo realizada como “the
study of the strange behavior of children in strange situations for the briefest possible period of
time” (Bronfenbrenner & Morris, 2006, p. 794), e propondo a ideia de que se deveria estudar o
desenvolvimento humano no seu contexto ecoldgico, i.e., nos ambientes em que ele realmente
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ocorre. A partir dai, desenvolveu o modelo Ecolégico do desenvolvimento humano, um modelo
complexo que oferecia uma abordagem holistica para analisar as influéncias multidimensionais
e interativas no funcionamento da pessoa (Krishnan, 2010). Alguns anos mais tarde, ja na
década de 80, ao fazer um balango sobre a investigacdo realizada nesse periodo, reconhecia
uma mudanca radical, mas que ndo o satisfazia: “For some years, | harangued my colleagues for
avoiding the study of development in real-life settings. No longer able to complain on that score,
I have found a new béte noir. In place of too much research on development ‘out of context’, we

v

now have a surfeit of studies on context without development™ (Bronfenbrenner, 1986, cit. in
Bronfennbrenner & Morris, 2006, p. 795). Deste reconhecimento decorreu a revisdo do seu
modelo, que passou a designar como Bioecoldgico, e em que sublinhou a importancia do estudo
dos processos que se desenvolvem na relacdo reciproca e biunivoca entre a pessoa e os seus
contextos, ao longo do tempo (também designado Modelo PPCT — Process, Person, Context,
Time). Este quadro conceptual ird ser utilizado neste texto para refletir sobre as pontes entre os

trés conceitos-chave: vida independente, autodeterminacao e contexto.

2. Vida Independente

Os modelos de atendimento as necessidades das pessoas com deficiéncias e
incapacidades tém mudado significativamente ao longo do tempo. As descricdes histdricas
apontam para a mudanga de uma perspetiva institucionalizadora, segregadora e estigmatizante,
dominante na sociedade ocidental desde a antiguidade, para uma visdo que ambiciona a
promocdo da participagao social, considerada como um direito inaliendvel de todos os cidadaos
(Bradock & Parish, 2002; Santos, Sanches-Ferreira, Silveira-Maia, Martins, Alves & Lopes-dos-
Santos, 2014). Assim, a mudanga decorrente da desinstitucionalizacgdo de pessoas com
deficiéncias e incapacidades tem resultado numa crescente participacdo social, no desempenho
de papéis sociais mais valorizados, e na reivindicacdo de uma vida independente sustentada por
apoios individualizados (Beadle-Brow, Mansell, & Kozma, 2007).

Vida independente refere-se ao principio que afirma que todos as pessoas com
deficiéncias e incapacidades devem ter as mesmas escolhas, controlo e liberdade na sua vida
gue qualquer outro cidaddo ou cidad3, cabendo a sociedade disponibilizar suportes quando e
onde a pessoa o requerer (Pearson, 2012). Concretiza, assim, as quatro assungdes de base
reconhecidas por Morris (1993) no Movimento da Vida Independente: (1) toda a vida humana
tem valor; (2) qualquer pessoa, qualquer que seja a sua deficiéncia, é capaz de fazer escolhas;
(3) as pessoas que a sociedade incapacita através das suas reagdes as deficiéncias fisicas,
intelectuais ou sensoriais, ou as suas respostas emocionais, tém o direito de exercer controlo
sobre as suas vidas; (4) as pessoas com incapacidade tém o direito de participar plenamente na
sociedade.
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A promocdo da vida independente exige, portanto, um papel ativo da sociedade,
incluindo os decisores politicos. Em Portugal, o governo publicou recentemente o Decreto-Lei
n.2 129/2017, de 9 de outubro, que institui o programa de Apoio a Vida Independente. No seu
preambulo afirma:

Neste sentido, é essencial garantir condi¢cdes para a autonomia e autodeterminagdo
das pessoas com deficiéncia, pressupostos fundamentais da plena inclusdo e da
efetiva participagdo em todos os contextos de vida. Constitui, assim, um designio
central para o Governo a aposta na criagdo de um programa de apoio a vida
independente, que convoca a comunidade a cumprir a sua responsabilidade coletiva
pelo bem-estar comum, reflexo de uma sociedade mais participativa, solidaria,
inclusiva, democratica e humana (p. 5609).

Ndo sendo o lugar para discutir a organizacdo e o conteudo do diploma, hd que
reconhecer o esforgo para ir ao encontro de recomendagdes internacionais nesta area (cf.
Artigo 19.2 da Convencdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, ratificada por
Portugal em 2009). Ao longo do Decreto-Lei fica patente a valorizacdo da pessoa na definicdo do
seu plano de vida. Sublinhamos dois artigos: no artigo 4.2, onde apresenta os principios da
autodeterminagdo (reconhece o direito a decidir sobre a definigdo e condugdo da prépria vida),
da individualizacdo (os apoios devem ser decididos de acordo com as suas necessidades
especificas, interesses e preferéncias); no seu artigo 7.2, ao definir o Plano individualizado de
Assisténcia Pessoal, prevendo “uma planificacao centrada na pessoa, em que o poder de decidir
cabe a prépria ou a quem legalmente a represente, e cujo contelido é decidido em funcdo da
sua visdao de futuro, motivagdes e desejos”. Decorre daqui, portanto, a necessidade de
aprofundar o conceito de autodeterminagdo.

3. O Conceito de Autodeterminagdo

O conceito de autodeterminagdo, na sua utilizagdo corrente, é definido como “agdo de
decidir por si mesmo” (Diciondrio Priberam). Essa é, no essencial, a ideia subjacente a primeira
utilizacdo do termo na literatura sobre deficiéncia, pela mao de Nirje, em 1972. Considerava-o,
na altura, como um constructo da personalidade, que se desenvolve ao longo da vida,
caracterizado por fazer escolhas, saber reivindicar e decidir, e associado com
autoconhecimento, autoeficdcia, autonomia e independéncia (Nirje, 1972). A abordagem de
Nirje reconhecia o direito das pessoas com deficiéncias e incapacidades participarem nas
tomadas de decisdao que afetassem a sua vida, através da consideragao das suas escolhas,
desejos, desejos e aspiragdes. Nessa linha, aproximava-se do lema “Nothing about us without
us”, utilizado por varios movimentos de defesa dos direitos das pessoas com deficiéncias e
incapacidades. Estes movimentos pretendiam ultrapassar as relacdes de dependéncia,
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saturadas de paternalismo, que surgiam com o aparecimento da deficiéncia e da incapacidade
na pessoa, e que se perpetuavam ao longo da sua vida (Charlton, 1998).

Na psicologia e disciplinas associadas, os estudos sobre autodeterminagao ganharam
impeto com os trabalhos de Ryan e Deci sobre motivagdo, na década de 80 (Deci & Ryan, 1985).
Para estes autores, a autodeterminacdo refere-se a uma necessidade interna que contribui para
o desempenho de agbes intrinsecamente motivadas (Wehmeyer, 1995): “the capacity to choose
and to have those choices, rather than reinforcement contingencies, drives or any other forces or
pressures, be the determinants of one’s actions. But self-determination is more than a capacity;
it is also a need. We have posited a basic, innate propensity to be self-determining that leads
organisms to engage in interesting behaviors” (Deci & Ryan, 1985, p. 38). Nesse sentido,
definiram um conjunto de estados motivacionais que permite estruturar um continuo de
autodeterminagdo (figura 1), que variam de acordo com a internalizagdo de regulagdes externas
no comportamento. Assim, a classificagdo vai desde a desmotivagdo, passando pela motivagdo
extrinseca e terminando numa forma de motivacdo intrinseca mais autéonoma e
autodeterminada (Ryan & Deci, 2000).

Nao .
Comportamento . Autodeterminado
autodeterminado

— — — . Motivagao
Motivagao Desmotivagao Motivagao Extrinseca - ¢
intrinseca
~ ~ ~ o Regulagdo
. . - . Regulagdo Regulagdo Regulagdo por Regulagdo } g’ ¢
Tipo de regulagdo N&o-regulacdo . K . o x intrinseca
externa introjetada identificagdo Integrada
Locus de
causalidade Impessoal Externo Algo externo Algo interno Interno Interno
percebido
N3o intencional, Obediéncia, Autocontrolo, Importancia Congruéncia, Interesse,
Processos sem valor, recompensas  autoenvolvimento pessoal, consciéncia, apreciagao,
regulatdrios incompeténcia, e punigcbes , recompensas e valorizagdo sintese com o satisfacdo
falta de controlo externas punigdes internas consciente self inerente

Figura 1. Continuo de autodeterminagdo (adaptado de Ryan & Deci, 2000).

A investigacdo sobre autodeterminagdao enquanto construto motivacional sublinhou,
assim, a importancia de se promoverem praticas educativas que conduzem a maior motivagao
intrinseca para alunos com deficiéncias e incapacidades (Wehmeyer, 1995).

A utilizagdo do conceito de autodeterminagdo na area da deficiéncia e da incapacidade
esta muito ligada aos trabalhos de Michael Wehmeyer que, em 1990, foi encarregado pelo
governo norte-americano de desenvolver um curriculo que promovesse a autodeterminacao de
adolescentes com incapacidade intelectual (Wehmeyer, 2015). Nesse momento, a
autodeterminagdo comecgou a ser considerada como um resultado educativo, deixando de ser
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encarada como uma caracteristica intrinseca do individuo e passou a: (a) ser definida a partir
das caracteristicas do comportamento da pessoa; (b) encarada como um resultado da idade
adulta; (c) atingida através da aprendizagem ao longo da vida, das oportunidades e das
experiéncias (Wehmeyer, 1995). Definiu autodeterminagdao como “acting as the primary causal
agent in one’s life and making choices and decisions regarding one’s quality of life free from
undue external influence or interference” (Wehmeyer, 1995, p. 22). Além disso, clarifica que um
ato ou evento é autodeterminado se as ag¢des da pessoa refletirem quatro caracteristicas
essenciais: (1) acdo auténoma; (2) autorregulacdo; (3) empoderamento psicolédgico; (4)
autorrealizagdo (Wehmeyer, 1995). Mais tarde, especificou que comportamento
autodeterminado se refere a “volitional actions that enable one to act as the primary causal
agent in one’s life and to maintain or improve one’s quality of life” (Wehmeyer, 2005, p. 117).
Esta teoria foi validada empiricamente, operacionalizada pelo desenvolvimento de
instrumentos de avaliagdo e serviu como base para intervencgdes e ponto de partida para
investigacdo (Shogren et al., 2015). Deu origem, ainda, a um conjunto de subcomponentes que
incluem: (a) fazer escolhas; (b) tomar decisGes; (c) resolver problemas; (d) estabelecer e atingir
objetivos; (e) defender-se; (f) autoeficacia; (g) autoconhecimento; (h) auto-observacio,
avaliacdo e reforco; (i) independéncia, correr riscos e seguranca; (j) autoinstrucdo; (k) locus de
controlo interno (Karvonen, Test, Wood, Browder & Allgozine, 2004; Konrad, Walker, Fowler,
Test, & Wood, 2008; Wehmeyer, 1998). Esses componentes constituem a base de varios
programas de promoc¢ao da autodeterminacdo, que referiremos mais a frente.

Ao deixar de considerar a autodeterminacdo como uma caracteristica intrinseca da
pessoa e ao passar a considera-la como uma caracteristica do comportamento, comega a
perceber-se que a autodeterminagdo é um produto da relagdo entre o individuo e o ambiente.
Assim, para compreender completamente o construto, hd que compreender como as
caracteristicas da pessoa afetam a autodeterminagdao, mas também de que modo as
caracteristicas dos contextos influenciam o seu desenvolvimento e a sua manifestagdo
comportamental (Abery & Stancliffe, 2003). Estes autores sugerem quatro assuncdées
relativamente a autodeterminagdo: (1) todas as pessoas tém o desejo e sdo capazes de
autodeterminacdo; (2) a autodeterminagdo existe num continuum; (3) a autodeterminagdo é
uma questdo desenvolvimental/de ciclo de vida; (4) a autodeterminagdo resulta da interacdo
entre os individuos e os seus contextos.

Interessa, assim, analisar o conceito de Contexto e a forma como tem sido analisado na
literatura.

4. Nogao de Contexto
Uma das contribuicdes mais conhecidas do modelo proposto por Bronfenbrenner (1977)
para compreender o funcionamento humano é a que organiza os multiplos niveis do contexto
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ecolégico numa série de sistemas concéntricos, com centro na pessoa. Assim, descrevia os
seguintes niveis: microssistema, mesossistema, exossistema e macrossistema. O Microssistema,
o nivel mais proximo da pessoa, refere-se a um conjunto de relagdes estabelecidas entre a
pessoa e 0 ambiente num cendrio que contém a prépria pessoa (por exemplo, em casa, na
escola, no local de trabalho). E preciso sublinhar que ndo sé6 o ambiente influencia o
funcionamento do individuo mas também o individuo influencia o contexto, considerando-se a
pessoa, assim, “neither a passive reactor to external factors nor simply as a filter who saves and
interprets those forces” (Cohen & Siegel, 1991, p. 9). O Mesossistema, definido como um
sistema de microssistemas, compreende as inter-relagdes entre os principais cenarios que
contém a pessoa num ponto especifico da sua vida. O Exossistema é considerado pelo autor
como uma extensdo do mesossistema que envolve outras estruturas sociais, formais e
informais, que ndo integram a pessoa em desenvolvimento, mas que afetam os cenarios em que
a pessoa se encontra e que, portanto, influenciam, delimitam e determinam o que Ia se passa
(por exemplo, o mercado de trabalho, o bairro, as agéncias do governo, os servicos de
comunicacdo e de transporte). Finalmente, o Macrossistema refere-se aos padrdes
institucionais gerais da cultura ou subcultura, como os sistemas econdmicos, sociais,
educacionais, legais e politicos dos quais 0s micro-, meso- e exossistemas sdo manifestacdes
concretas.

Como foi mencionado no inicio deste texto, desde os trabalhos pioneiros de
Bronfenbrenner que os contextos onde os individuos vivem e agem assumiram uma
importancia capital na compreensdo do funcionamento e do desenvolvimento da pessoa. No
campo da deficiéncia e da incapacidade é notério o papel atribuido ao contexto por algumas das
principais organizagdes, como a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) e a American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD), bem como o aumento de referéncias ao
conceito na literatura mais recente (Shogren, Luckasson & Schalock, 2014).

Estes autores (Shogre et al., 2014), baseados numa extensiva analise da literatura que
aborda conjuntamente os conceitos de contexto, deficiéncia e incapacidade, definiram contexto
como “a concept that integrates the totality of circumstances that comprise the milieu of
human life and human functioning” (p. 110) Este conceito inclui caracteristicas pessoais e
ambientais habitualmente ndo manipulaveis (idade, lingua, cultura e etnicidade, sexo/género e
familia) e um conjunto de fatores que podem ser manipuladas para promover a funcionalidade
e que incluem as organizacles, os sistemas, as politicas e as praticas sociais. Sublinham, ainda,
gue o contexto é melhor compreendido a partir da perspetiva do individuo e dos seus valores,
objetivos pessoais e dos seus desejos, e alertam para a importancia dos suportes que, ajustando
alguns aspetos do contexto, contribuem para melhorar o funcionamento da pessoa.

A nocdo de suportes é, assim, essencial para a vida das pessoas com deficiéncia e
incapacidade. Suportes sdo recursos e estratégias que se destinam a promover o
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desenvolvimento, educacdo, interesses e o bem-estar pessoal da pessoa e promover o seu
funcionamento individual (Luckasson, et al.,, 2002). Uma visdo integrada da planificacdo de
suportes, baseada numa abordagem compreensiva do contexto, contém suportes
individualizados (microssistema), praticas organizacionais (mesossistema) e processos a nivel da
sociedade (macrossistema) (Shogren, et al., 2014). Veremos, em seguida, quais os fatores
relevantes em cada um dos niveis, para as pessoas com deficiéncia e incapacidade, olhando com
particular atengdo para aqueles que se associam com o conceito de autodeterminagdo (tabela
1).

Aspetos Chave
Microssistema

Fatores Individuais

Incapacidade A investigacdo mostra que o tipo de incapacidade se relaciona com a
autodeterminagdo, mas a compreensdo das necessidades de suporte e dos
objetivos pessoais € igualmente importante.

Idade A autodeterminagdo é um construto desenvolvimental e a instrugdo
apropriada, bem como as estratégias de suporte, devem ser consideradas
tendo em conta a idade do aluno e as suas experiéncias prévias de
autodeterminagdo.

Sexo A investigacdo tem obtido resultados equivocos sobre o impacto do sexo
na autodeterminagdo, mas o sexo (particularmente em alguns contextos
culturais) pode modelar as experiéncias prévias e as expectativas de
autodeterminagdo.

Raca/etnia A investigacdo tem sugerido que a raga/etnia influencia os niveis de
autodeterminagdo; no entanto, tal como os fatores anteriores, é apenas
um dos elementos da cultura pessoal de cada individuo que modela a sua
autodeterminagdo.

Cultura A cultura pessoal de cada individuo é modelada por mdultiplos fatores,
incluindo todos os anteriores. Questdes relacionadas com o estatuto
socioecondmico e o ambiente de vida aparecem também citados com
frequéncia em modelos de cultura pessoal. Serd importante ter em conta a
combinagdo Unica de fatores individuais (além dos familiares e
comunitdrios) na compreensdo da influéncia da cultura na
autodeterminagado.

Fatores familiares Os pais recebem frequentemente pouca educagdo ou informagdo sobre
autodeterminagdo, como a promover, e o que pode significar para a sua
crianga. As experiéncias prévias dos pais, bem como a sua cultura pessoal,
afetam a forma como definem e promovem a autodeterminagdo. A
compreensdo destes fatores é critica na compreensdo do ambiente familiar
e para a construgdo de parcerias entre a familia, a escola e os contextos
comunitarios.

Redes sociais A autodeterminagdo é também importante para os pares sem deficiéncia e
incapacidade e para os restantes elementos da comunidade. Considerar a
autodeterminagdo como uma questdo relevantes para todos pode ajudar a
remover o estigma, pode aumentar a ateng¢do sobre as competéncias e
atitudes que sdo importantes para todos os individuos e, assim, criar
oportunidades naturais para obter suporte dos pares.
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Mesossistema

Factores escolares

Caracteristicas do
professor

Os professores da educagdo especial e regular reportam a falta de
preparagdo para lidar com a autodeterminagdo, tanto na formacao inicial
como continua. Esta preparagdo, que promova as competéncias dos
professores bem como as suas atitudes em relagdo a autodeterminagao,
tem sido citada como um importante facilitador.

Caracteristicas do
projeto educativo

Tém sido demonstradas relagbes entre a autodeterminagdo e
caracteristicas dos projetos educativos, especificamente a educagdo
inclusiva, o acesso ao curriculo geral, e o envolvimento na planificagdo da
transicdo. As escolas diferem, no entanto, na forma como suportam estes
esforgos. A existéncia de uma pessoa que dinamize a criagdo de atividades
promotoras da autodeterminagao é frequentemente um fator essencial.

QOutros servigos de
apoio as pessoas com
deficiéncia e
incapacidade

Tal como nas escolas, as competéncias e as atitudes dos prestadores de
cuidados nos diversos servicos de apoio sdo criticas para o sucesso dos
esforgos para promover a autodeterminagdo. A investigacdo demonstrou
que as atitudes em relagdo a possibilidade de pessoas com deficiéncias e
incapacidades serem autodeterminadas mudam apds a exposicdo a
situagOes concretas de individuos com deficiéncia e incapacidade a usarem
essas competéncias.

Fatores da
comunidade

As atitudes da comunidade e o apoio a inclusdo total de individuos com
deficiéncia e incapacidade podem influenciar as oportunidades disponiveis
para os individuos serem autodeterminados e se envolverem ativamente
nas suas comunidades.

Macrossistema

Normas e crengas
culturais

As percecg0es culturais da incapacidade, como por exemplo, o grau em que
se adota uma perspetiva médica ou uma perspetiva socio-ecoldgica, pode
influenciar os resultados das pessoas com incapacidades.

Politicas publicas

As politicas podem influenciar as oportunidades e os suportes a
autodeterminagdo. No entanto, as politicas nos documentos legais e a sua
aplicagdo pratica podem diferir e devem ser analisadas.

Cronossistema

A mudanga ocorre ao longo do tempo na investigacdo, nas politicas e nas praticas. A mudanca pode
ser simultaneamente rdpida e lenta e afeta diferentes contextos de formas diversas ao longo do

tempo.

Tabela 1. Quadro conceptual para considerar os fatores contextuais com impacto na autodeterminagdo
(adaptado de Shogren, 2013, pp. 504-505).

5. Fatores contextuais, sistema de suporte e autodeterminagao

Como foi referido anteriormente, a planificacdo integrada de um sistema de suportes
implica a andlise de componentes a varios niveis, desde os fatores mais préximos da pessoa
(microssistema) até aos mais gerais, associados a caracteristicas de uma determinada sociedade
num determinando momento (macrossistema). Olharemos, em seguida, para os fatores
relevantes em cada um dos niveis.
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Microssistema

A definicdo de um sistema individualizado de suportes parte da andlise das necessidades
de apoio da pessoa em cada um dos cendrios onde a sua vida decorre (ou deveria decorrer).
Thompson et al. (2009) refere as seguintes areas: vida doméstica, vida em comunidade,
aprendizagem ao longo da vida, emprego, saude e seguranca, vida em sociedade, protecdo e
defesa. Embora acrescente ainda as dimensdes médicas e comportamentais, ndo se trata
exatamente de areas de vida, mas de fatores que podem afetar as necessidades de apoio em
cada uma das areas. O desenvolvimento de suportes em cada uma das dreas implica o recurso a
diversas fontes, que podem ir dos familiares e amigos préximos até a servigos prestados por
profissionais nos cendrios onde a pessoa se move.

Shogren (2013) identificou alguns fatores contextuais que habitualmente surgem na
literatura como afetando o desenvolvimento e expressdo da autodeterminacdo, focando-se no
periodo de transicdo para a vida adulta. A nivel do microssistema aponta para fatores
individuais (tipo de incapacidade, idade, sexo/género, raga/etnia, cultura); fatores familiares;
redes sociais. Embora a investigacdo tenha produzido resultados pouco claros relativamente a
forma como alguns destes fatores operam, é imprescindivel sublinhar que se deve considerar
sempre a sua atuacdo conjunta. Por exemplo, as redes sociais sdo influenciadas pelas
competéncias sociais do jovem e dos seus pares, as relagdes formadas pelo jovem e os seus
pares, e pela forma como estas relagdes sdo utilizadas para promover resultados positivos
(Shogren, 2013).

Mesossistema

Ao nivel organizacional, é relevante analisar a forma como cada instituicdo constréi os
seus sistemas de suporte para jovens com deficiéncia e incapacidade. A literatura sugere quatro
dimensdes com impacto no desenvolvimento da participacao e da funcionalidade de jovens com
deficiéncia e incapacidade: a adesdo a sistemas de planificagdo centrados na pessoa, os recursos
gue envolvem, as op¢bes de programas que oferecem e as estratégias de gestdo que empregam
(Shogren et al., 2014; Schalock & Verdugo, 2012). Estes autores sublinham a importancia das
praticas que visem a inclusdo, o empoderamento das pessoas, a organizacao de suportes
apropriados e individualizados, a produtividade e a contribuicdo da pessoa e a promocdo da
integridade e unidade familiar.

A planificacdo centrada na pessoa (PCP) constitui uma forma sistematica de promover
uma visdo da pessoa com incapacidade como elemento ativo da sociedade, passivel de ser
transformada em acdes concretas nos contextos em que a pessoa se move (O’Brien & O’Brien,
2000), e marca a passagem de uma planificagcdo centrada sobretudo na reabilitagdo da pessoa
para uma planificacdo centrada na organizacdo de sistemas de suporte que promovem a vida
independente e a qualidade de vida (Holburn, Jacobson, Schwartz, Flory & Vietze, 2004). Neste
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tipo de planificacdo pretende-se que as organizacOes, através da disponibilizacdo de recursos
financeiros e sociais, de conhecimentos, tecnologias e tempo, promovam o funcionamento da
comunidade, aproximando os diversos microssistemas (Schalock & Verdugo, 2012).

No que diz respeito as caracteristicas do mesossistema que contribuem para o
desenvolvimento e expressdo da autodeterminacdo, Shogren (2013) explicita os contributos de:
fatores escolares (caracteristicas do professor, incluindo a sua formacgdo; caracteristicas do
projeto educativo; oportunidades para a autodeterminagao); fatores relativos aos sistemas de
suporte ligados a deficiéncia e a incapacidade; e, fatores da comunidade. Em todos os casos, a
organizagdo de sistemas de apoio inclusivos, centrados na vida em comunidade, em que a
pessoa com deficiéncia e incapacidade tem oportunidade de participar, com os suportes
necessarios, na planificacdo da sua propria vida, parecem ser importantes para a
autodeterminacdo.

Macrossistema

No macrossistema, como referimos anteriormente, incluem-se politicas e processos de
entidades publicas ou privadas responsaveis pela provisdo de servicos e suportes a pessoas com
deficiéncia e incapacidade. Schalock e Verdugo (2012) identificam quatro fatores com impacto
significativo na forma como diferentes jurisdicGes organizam a provisdo de suportes:

e Os modelos de incapacidade utilizados na organizagdo dos servigos,
nomeadamente (1) o articulado da Convencdo das Nag¢des Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006; ratificado por Portugal em 2009) e (2) o modelo CIF
(Classificacdo Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude, OMS, 2001).

e Os recursos, que vao para além do capital financeiro e social, incluindo
tecnologias, conhecimentos tacitos e explicitos, e tempo. Estes recursos destinam-se a
apoiar as organizagdes (do mesossistema) na promogdo da qualidade dos seus servigos.

® Os servigos promovem, entre outros aspetos, a individualizagdo, a colaboragdo
e coordenacado, a capacitacdo, o desenvolvimento de opc¢bes de programas, e prestacao
de contas.

e A avaliagdo de resultados incorpora: (a) indicadores de mudangas no sistema
(maior financiamento de servicos na comunidade e de suportes individualizados e a
familia; mais opgdes de programas inclusivos e centrados na comunidade; maior acesso
a servicos; acesso a servicos em diversas zonas geograficas); (b) indicadores sociais
(estatuto socioecondmico, saude, bem-estar subjetivo e qualidade de vida).

Embora a investigacdo ndo tenha analisado especificamente a relevancia dos fatores
macrossistémicos para a autodeterminacao, a investigagao em outras areas relacionadas sugere
a relevancia potencial de dois fatores societais para a autodeterminagdo: (a) as normas e
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crengas culturas e, (b) as politicas publicas (Shogren, 2013). No primeiro caso, as crencas
culturais acerca da incapacidade, por exemplo, afetam as experiéncias de vida proporcionadas
as pessoas com deficiéncia e incapacidade e, portanto, tém um impacto evidente na sua
autodeterminacgdo. Por outro lado, quando as politicas publicas sao desenvolvidas no sentido de
promover a autodeterminacdo, as praticas ajustam-se a estas politicas e as politicas futuras
ajustam-se aos resultados daquelas praticas, conduzindo, ao longo do tempo, a melhores
resultados na autodeterminacao.

6. Contexto escolar e autodeterminagao

O contexto escolar é um dos principais ambientes na vida de qualquer crianca ou jovem
e, portanto, as experiéncias que ai vivencia terdo um forte impacto no seu desenvolvimento.
Shogren (2013) apresenta um conjunto de estratégias para promover a autodeterminacdo nos
varios niveis do sistema ecoldgico, de onde se destacam as seguintes no que diz respeito ao
contexto escolar (mesossistema): (1) integracdo de conteudos sobre autodeterminagdo e
abordagens socio-ecolégicas na formacao (inicial e continua) de professores; (2) atividades para
aumentar as expectativas dos professores em relagdo a alunos com deficiéncia e incapacidade;
(3) promogao, por parte da administragcdo escolar, da autodeterminagdo; (4) ter uma pessoa
com a responsabilidade de dinamizar atividades promotoras da autodeterminagdo; (5)
incorporar a autodeterminagdo no curriculo; (6) criar multiplas oportunidades para
autodeterminacdo ao longo do dia e através das diversas atividades. Iremos falar brevemente
acerca das duas ultimas estratégias.

Shogren, Wehmeyer e Lane (2016) apresentam uma revisdo de intervencdes e suportes
gue tém sido propostos na literatura para promogao da autodeterminagdo, organizando-os num
sistema multinivel de suportes. Assim, analisam-nos em trés niveis: nivel universal, que inclui
intervencdes dirigidas a todos os alunos, com ou sem deficiéncia e/ou incapacidade; nivel
seletivo, dirigido a alunos, com ou sem deficiéncia e incapacidade, que necessitam de um apoio
adicional; e nivel intensivo, que se destina a todos os alunos que necessitam de intervencdes
ainda mais intensivas do que as disponibilizadas no nivel seletivo. Os autores referem varios
exemplos de programas de intervencdo para cada um dos niveis. Para o primeiro nivel sugerem
o Self-Determined Learning Model of Instruction (Agran, King-Sears, Wehmeyer & Copeland,
2003), que é um modelo de ensino apropriado para todos os alunos, aplicavel em qualquer area
disciplinar e que permite aos professores envolver os alunos no processo educativo
aumentando as oportunidades de aprendizagem autodirigida. Os programas de nivel seletivo
dirigem-se, habitualmente, a dimensdes especificas da autodeterminacdo, como, por exemplo,
fazer escolhas, resolver problemas, ou estabelecer objetivos. Assim, um professor podera
organizar uma sessao com um grupo de alunos com dificuldades em tomar decises em que
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pratigue os passos de um processo de tomada de decisdo: identificar alternativas de acdo;
identificar as possiveis consequéncias de cada uma; avaliar a probabilidade de cada
consequéncia ocorrer; escolher a melhor alternativa e, finalmente, implementar a decisdo
(Shogren et al., 2016). Também neste nivel existem programas sistematizados, como o Self-
Advocacy Strategy (Van Reusen, Bos, Schumaker, & Deshler, 1994).

As intervengdes de nivel intensivo dirigem-se, habitualmente, a jovens com deficiéncia e
incapacidade e ao seu processo de transi¢ao para a vida adulta. Programas como ChoiceMaker,
NEXT S.T.E.P., Steps to Self-Determination e Whose Future is it Anyway? sdo referidos por
Shogren et al. (2016) como apropriados para jovens nesta fase de vida. Referem, no entanto,
gue ainda é necessario trabalhar em formas de os disponibilizar em contexto de sala de aula
inclusiva, e de os expandir para todos os jovens, com ou sem incapacidade, no seu processo de
transicdo. No fim de contas, afirmam que o apoio na transi¢do da escola para a vida adulta pode
ser vantajoso para todos e ndo apenas para alguns (Shogren et al., 2016).

Tém sido estudadas muitas outras estratégias para promover a autodeterminacdo,
muitas delas centradas também no desenvolvimento de competéncias académicas (Konrad et
al., 2008). Estes autores disponibilizam um quadro sintese de estratégias que se dirigem a cada
um dos componentes da autodeterminacdo, passiveis de ser utilizadas por qualquer professor,
em qualquer drea disciplinar. Por exemplo, para promover a autorregulacdo sugerem que se
ensine os alunos a identificar a tarefa a completar, a procurar apoio quando necessario,
planificar os passos para completar a tarefa e verificar autonomamente o progresso e a
qualidade.

Notas finais

Promover a vida independente é um dos objetivos sociais mais relevantes de uma
sociedade inclusiva. No entanto, a promog¢do da vida independente ndo estd apenas
dependente da disponibilizagdo de recursos humanos e financeiros as pessoas com deficiéncia e
incapacidade. Esta também dependente da capacidade de a pessoa tomar decisbes, fazer
escolhas, participar ativamente na construgdo do seu projeto de vida. Para isso é necessaria
autodeterminacdo. Ndao podendo ser considerada uma caracteristica intrinseca da pessoa, é
certamente o resultado de um processo complexo de interacbes entre a pessoa e 0s seus
contextos de vida. O recurso ao modelo bioecoldgico permite sistematizar os contributos dos
diferentes niveis para o desenvolvimento da autodeterminacdo, com potencial a nivel da
investigacdo e da intervencao.

A escola constitui um contexto essencial na vida de todas as criancgas e jovens, incluindo
aqueles com deficiéncia e incapacidade. Nessa perspetiva, a promogdo da autodeterminagdo
deve constituir-se como um objetivo transversal a todo o processo educativo, para todos os
alunos. Neste trabalho pensamos ter deixado algumas pistas de como isso pode ser conseguido,
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e dos quais sublinhamos a planificacdo de apoios e os programas centrados na pessoa, pois
apenas assim podemos garantir que os jovens adultos desenvolvem as competéncias
necessarias para elaborar projetos de vida alinhados com os seus objetivos, sonhos e
expectativas (Rasheed, Fore & Miller, 2006), e participar ativamente na sua implementagdo.
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PROMOTION OF SELF-DETERMINATION AND INDEPENDENT LIVING OF THE PERSON WITH
DISABILITIES IN THE SCHOOL CONTEXT

ABSTRACT

The Portuguese educational system has embraced the inclusion philosophy as one
of its major guidelines and, in this sense, has been implementing measures aiming
the full inclusion of children and young persons with disabilities in school and in
society. In this paper we articulate the concepts of independent living and self-
determination that, whilst central in the life of all individuals, assume relevance for
persons with disabilities, that usually present greater dependence from others and
decreased levels of self-determined behaviours. The comprehension of this
phenomenon, in a bioecological perspective of human functioning, makes us look at
the context where the persons lives and functions and to understand how the
multiple levels of the ecological system interfere with that functioning. We intend,
therefore, to discuss the concept of context and to demonstrate the viability of the
use of a bioecological approach to the study of self-determination, analysing the
role of the school context in the promotion of self-determination and independent
living.
Key-words: Self-determination; Independent Living; Bioecological Approach;
Disability.
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