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INTRODUCAO

A sociedade enfrenta constantes transformacdes e o conceito de deficiéncia vai sofrendo o reflexo
dessa maturidade humana e cultural, pelo que os valores de ontem ndo sdo os de hoje e, certa-
mente, serdo alvo de novas reflexdes no futuro. A evolucdo da Humanidade é representada por
um dinamismo social, cultural, politico e econdmico. Desta forma, a construcdo de novos valores e
conceitos assentam nos paradigmas subjacentes a cada época. Nesta perspetiva evolutiva, a Con-
vencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (doravante designada por Convencio; NACOES
UNIDAS, 2007) traduz a mudanca de atitudes e de percecdes relativamente a deficiéncia. Segundo
REINDERS (2002), os direitos criam espaco para a acao, na medida em que geram oportunidades
para os individuos assumirem novos papéis na sua comunidade e participarem ativamente em todos
os dominios da sua vida. No entanto, somente o reconhecimento dos direitos das pessoas com defi-
ciéncia ndo é suficiente, sendo necessarias oportunidades para exercerem esses direitos (VERDUGO
et al., 2012). Além disso, as palavras, por si s6, ndo trazem as mudancas necessarias para se alcancgar
uma maior equidade (PEARL, 2013).

A Convencao constituiu um passo decisivo e gigantesco para se reconhecerem os direitos que sao
comuns a todas as pessoas. Ndo existem direitos para pessoas com ou sem deficiéncia, mas direitos
iguais que promovem a dignidade, a igualdade, a equidade, a ndo-discriminacgao, a inclusado, a par-
ticipacdo e a independéncia de todos como membros efetivos de uma sociedade (NACOES UNIDAS,
2007). Porém, a Convencdo nao especifica a forma de como operacionalizar e avaliar concretamente
cada um dos direitos (VERDUGO et al., 2012). Ndo existem, evidentemente, caminhos Unicos a per-
correr, pois cada percurso depende das dindmicas e contextos especificos de cada pais e cultura.
Contudo, parece 6bvio que os direitos consignados na Convenc¢do devem constituir uma base de
informacdo capaz de aprimorar as politicas na drea da deficiéncia e, essencialmente, melhorar a
qualidade de vida de cada pessoa.

Um dos principios universais de base ventilados pela Convencdo é o direito a autodeterminacao
das pessoas com deficiéncia (NACOES UNIDAS, 2007). Para se perceber a acuidade deste conceito,
deve-se recuar no tempo, observando-se que a embriogénese da autodeterminagdo esteve asso-
ciada, segundo WEHMEYER (1998), a um principio pioneiro para a mudanca de atitudes e percecdes,
designadamente o principio da normalizacdo. Ao dar voz aos testemunhos das pessoas com defi-
ciéncia, NIRJE (1972) reforcou necessidades e preocupacées que viriam a constituir descritores pio-
neiros para a autodeterminacdo. Deste modo, o autor considerou que estas pessoas devem escol-
her, tomar decisGes, estar informadas, participar e trabalhar em locais da comunidade, interagir com
outras pessoas e nao serem alvo de infantilizacdo. Ndo obstante, a autodeterminagdo continua a ser
uma questdo contemporanea crucial, dado que existe um abismo entre as aspira¢des das pessoas
com deficiéncia, com maior prevaléncia na popula¢do com dificuldade intelectual e desenvolvimen-
tal (DID; vulgo deficiéncia intelectual), e o controlo que exercem na sua vida (STANCLIFFE, 2001).

Estas breves linhas introdutérias fundamentam a importancia, a atualidade e a pertinéncia de se
analisar a autodeterminacdo como um direito, que deve estar consignado e clarificado nas politicas
portuguesas dirigidas aos cidadaos com deficiéncia. Desta forma, ao longo deste ensaio defende-se
gue a autodeterminacdo é um direito, que deve ser operacionalizado e monitorizado, e é preditora
dos direitos humanos e/ou legais, bem como da qualidade de vida. O novo paradigma reivindica que
as pessoas com deficiéncia tomam decisGes por e para si, ndo estando a mercé dos outros (REIN-
DERS, 2002), devendo contribuir ativamente para a sua vida.

O presente ensaio estrutura-se em sete pontos fulcrais. Comega-se com uma breve resenha da
Convencao e dos direitos preconizados por este documento norteador das politicas. Especifica-se
a importancia da sua adocdo para Portugal. Aborda-se o conceito de autodeterminacao, entenden-
do-se que é simultaneamente um processo e um resultado pretendido. Analisam-se os pontos da
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5 CRISTINA SIMOES

Convengao que estao relacionados com o direito da autodeterminagao, enfatizando-se o exercicio
da capacidade juridica. Reflete-se sobre a relacdo entre a autodeterminacao e a qualidade de vida.
Apresenta-se um estudo, muito sucinto, que sustenta a autodeterminacdao como preditora dos di-
reitos e da qualidade de vida, em adultos portugueses com e sem DID. Por ultimo, referem-se es-
tratégias promotoras do direito a autodeterminacao das pessoas com deficiéncia, no sentido de se
intervir nos diferentes sistemas de apoios (i.e., micro, meso e macro).

A CONVENGCAO E OS DIREITOS GARANTIDOS

Para se compreender o papel que cada ser humano desempenha na sociedade, deve-se perceber
gue cada pessoa tem deveres e direitos, independentemente das diferencas que apresenta. Se a
equidade entre todos fosse um valor instituido na Humanidade, provavelmente ndo se verificavam
atitudes discriminatdrias e segregativas. Facto é que a grande maioria das pessoas com deficiéncia
é alvo de discriminagdo, exclusao, isolamento, negligéncia ou abusos, vivendo em pobreza extrema
e em instituicdes, muitas das quais sem acesso a educagao e ao emprego (UNITED NATIONS, 2010).

Face a discrepancia que se observa entre grupos da populacdo em termos mundiais, rapidamente
se percebe a importancia de Portugal ter assinado! a Convencdo. Este documento possibilita que
os diferentes paises reconhecam a violacdo de direitos fundamentais vividos pelas pessoas com
deficiéncia, que se traduzem em barreiras a sua inclusdo e participacdo. A Convencdo comeca por
afirmar que é necessario “(...) promover, proteger e garantir o pleno e igual gozo de todos os direitos
humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o respeito
pela sua dignidade inerente” (NACOES UNIDAS, 2007, artigo 1.2).

Em linhas gerais, o documento internacional preconiza os seguintes principios: respeito, equidade
e independéncia pessoal, incluindo a liberdade de escolher; combate a discriminagdo; inclusdo so-
cial e participacao de um modo pleno e efetivo; respeito e aceitacao da diferenca como parte da
diversidade humana; igualdade de oportunidades; acessibilidade; igualdade entre géneros; e res-
peito pelo desenvolvimento e identidade de cada um, desde idades precoces. Desta breve resenha
depreende-se que a Convenc¢ao nao adiciona novos direitos, pretendendo esclarecer o que os di-
reitos humanos existentes significam para as pessoas com deficiéncia e elucidar os deveres de cada
pais para a sua promoc3o (NACOES UNIDAS, 2007).

De acordo com QUINN (2009), a Convencdo é um espelho do pais, uma vez que possibilita refle-
tir sobre os valores que a sociedade reconhece como fundamentais (i.e., sistema mitico) e que, ao
mesmo tempo, desrespeita na sua pratica didria (i.e., sistema de operacionalizacdo). Deste modo,
é um instrumento que permite repensar quais as metas que cada Estado deve cumprir na area da
deficiéncia, faltando, segundo VERDUGO e colaboradores (2012), mecanismos que operacionalizem
especificamente cada um dos seus artigos. O artigo 4.2 da Convencdo é bastante explicito quanto
as obrigacGes gerais dos Estados. No entanto, apenas a assinatura do Protocolo Opcional obriga ao
cumprimento do preconizado no supracitado artigo, assim como a apresentacdo de um relatério
sobre o desenvolvimento e a implementacdo dos direitos consignados na Convencao (Artigos 33.2
e 34.9).

Paralelamente, a Convencgdo enfatiza o modelo social/ecolégico do funcionamento humano, ao
reconhecer que a deficiéncia é um conceito em constante transformacao, resultando da interacao
entre as caracteristicas pessoais e as barreiras comportamentais e/ou ambientais impostas pela so-

1 Aprovada pela Resolug¢do da Assembleia da Republica n.2 56/2009, de 30 de julho e ratificada pelo Decreto do
Presidente da Republica n.2 71/2009, de 30 de julho.
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O DIREITO A AUTODETERMINAGAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA 6

ciedade e que interferem na sua inclusdo e participacdo. Por outras palavras, o conceito de deficién-
cia deixa de estar circunscrito aos problemas individuais (i.e., modelo médico/clinico), passando a
énfase para os fatores ambientais externos a pessoa (i.e., modelo social/ecoldgico). A Convengdo
subscreve que “as pessoas com deficiéncia incluem aqueles que tém incapacidades duradouras fisi-
cas, mentais, intelectuais ou sensoriais, que em interac¢ao com varias barreiras podem impedir a
sua plena e efectiva participacdo na sociedade em condi¢des de igualdade com os outros” (Artigo
1.9).

A tonica deixa de estar na deficiéncia/defeito/patologia, ou seja, numa abordagem assistencialista
e de caridade, para uma intervencdao que promove a participacdo ativa e plena do sujeito (UNITED
NATIONS, 2010), assim como oportunidades dignificantes e significativas baseadas nas prioridades
de cada pessoa e nos apoios que ela verdadeiramente necessita para funcionar, o mais independ-
entemente possivel, nos seus contextos de vida (THOMPSON et al., 2009, 2014). Esta filosofia tam-
bém corrobora os principios consignados pela American Association on Intellectual and Develop-
mental Disabilities (SCHALOCK et al., 2010) e da Organizacdo Mundial de Saude (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2001). O modelo social/ecolégico, em que assenta este paradigma da deficiéncia, é
ainda mais importante quando se percebe as suas consequéncias praticas. Assim, em vez dos profis-
sionais controlarem as decisdes destas pessoas, devem dar-lhes poder de decisdao para poderem
contornar as barreiras (i.e., fisicas, culturais, legais e politicas) com as quais se confrontam na sua
vida quotidiana (UNITED NATIONS, 2010).

De acordo com VERDUGO e colaboradores (2012), a Convencdo constitui um passo qualitativo e
guantitativo para se considerar o envolvimento, os apoios e as necessidades individuais das pessoas
com deficiéncia. Por outro lado, estas pessoas sdo vistas como titulares de direitos, em vez de obje-
tos de caridade (UNITED NATIONS, 2010). Em sintese, este documento veio refrescar a necessidade
do conceito de deficiéncia considerar que o individuo existe enquanto cidaddo de uma sociedade,
promotora de oportunidades iguais para todos, e reconhecer que estes individuos precisam de ter
um papel ativo nas decisdes sobre a sua propria vida. A alternativa a percorrer, pelos diferentes
paises, serd dar voz as escolhas, decisGes, metas pessoais e preferéncias das pessoas com deficién-
cia, no sentido de terem o controlo da sua vida e aumentarem a sua independéncia pessoal e social.

A CONVENGAO EM PORTUGAL

A simples assinatura da Convencdo nao vincula os Estados a cumprirem os principios nela consig-
nada. Portugal assinou o Protocolo Opcional , que envolve a monitorizacdo da aplicacdo dos direitos
das pessoas com deficiéncia. Numa primeira andlise, o nosso pais parece revelar sensibilidade para
responder aos desafios colocados por esta populagdo. Surpreendentemente, paises que apresentam
sistemas de apoio de referéncia na drea da deficiéncia (e.g., Estados Unidos), ainda ndo assinaram o
Protocolo Opcional (UNITED NATIONS, s.d.). Mas, serd que a preocupacdo de se estar na vanguarda
do caminho que respeita os direitos é suficiente para as politicas da educacdo e da reabilitacdo di-
rigidas a pessoas com deficiéncia em Portugal?

Existe alguma tranquilidade quando se analisam os eixos de ac¢do, definidos por Portugal no am-
bito do cumprimento da Convengao, designadamente: intervir na discriminacdo de pessoas com
deficiéncia; justica e exercicio dos direitos; autonomia e qualidade de vida; acessibilidade para to-
dos; e modernizacao dos sistemas administrativos e de informacdo (UNITED NATIONS, 2013). Es-
tas estratégias sdao generalistas e anteveem expetativas positivas para a concretizagdo dos direitos
universais e para o Estado portugués assumir, na sua agenda politica, questdes relacionadas com
a deficiéncia. No entanto, fica-se descrente quando se observa que existem problemas na polugao
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7 CRISTINA SIMOES

portuguesa relativamente a educacio, a sadde, a justica e ao emprego (TAMAMOVIC, 2015). Fala-
se na populagdo em geral, com o propdsito de se perceber que as pessoas com deficiéncia estdo
incluidas neste cendrio pouco proficuo a qualidade de vida dos cidad3os. Pelas barreiras adicionais
qgue enfrentam estes individuos e para se poder refletir sobre o contexto portugués, sublinham-se
os seguintes dados: o numero de alunos com deficiéncia aumentou, enquanto o orgamento com a
sua educacado diminuiu, o que compromete a educacgao inclusiva; o encerramento total das escolas
de educacdo especial, para fomentar a plena inclusdao no ensino regular, tem sido um fracasso; os
adultos com deficiéncia enfrentam dificuldades adicionais no acesso aos cuidados de saude e ao
emprego; as familias de pessoas com deficiéncia tém os seus direitos afetados (TAMAMOVIC, 2015).

Facilmente se compreendem as consequéncias negativas deste cendrio social para os direitos con-
signados na Convencdo. A discrepancia entre a realidade portuguesa e o documento internacional
ndo se relaciona sé com questdes de indole econdmica, mas com a necessidade de se sensibilizar,
incentivar e motivar os diferentes agentes envolvidos, quer sejam formais (e.g., docentes, técnicos,
empresarios), quer sejam informais (e.g., amigos, vizinhos) para o respeito, a liberdade e a integ-
ridade de todos. Da-se o caso concreto das escolas portuguesas: existe legislacdo que defende a
inclusdo , existem alunos com deficiéncias nas escolas (infelizmente alguns ainda frequentam insti-
tuicOes durante a escolaridade obrigatéria), existem professores e técnicos (embora sejam manifes-
tamente insuficientes). Entdo, o que falta na educacdo? Formacao inicial e continua, condi¢des de
trabalho que levem os professores a personalizar os curriculos mas, fundamentalmente, falta sen-
sibilizacdo e motivacdo para acreditarem nestes alunos. Igualmente, observa-se que os principios
fundamentais de intervencdo na prevencao, habilitacdo, reabilitacdo e participacdo da pessoa com
deficiéncia sdo atuais e respeitam os pressupostos da Convencao. Nesse caso, o que falta a Portugal
para melhorar os direitos das pessoas com deficiéncia? A verdadeira raiz do problema é global a
sociedade portuguesa, que nem sempre reconhece a equidade dos seus cidad3dos. Afirma-se que,
muitas vezes, s6 hd uma verdadeira sensibilizacdo quando existe uma vivéncia direta com a deficién-
cia. Serd que ndo existem mecanismos para contrariar este ciclo vicioso?

Quando se analisa o percurso histérico percorrido, observam-se mudancas positivas nas diver-
sas esferas de vida. Ndo obstante, persistem muitos obstaculos a plena inclusao e participagdo das
pessoas com deficiéncia como cidaddos ativos na sociedade portuguesa (SIMOES & SANTOS, 2014,
submetido). A titulo de exemplo, refere-se que existe uma grande discrepancia entre a qualidade de
vida dos adultos portugueses com DID e a populacio em geral (SIMOES & SANTOS, submetido). A
disparidade entre grupos de cidaddos ndo é um problema circunscrito ao nosso pais, mas uma ati-
tude, com maior ou menor prevaléncia, concomitante ao mundo inteiro (UNITED NATIONS, 2010).
No entanto, o tipo de obstdculos e barreiras que Portugal apresenta, face a populacdo com deficién-
cia, devem ser seriamente analisados (SANTOS, 2012), no sentido de se promoverem e efetivarem
os seus direitos, sendo que um deles é a autodeterminacao.

O CONCEITO DE AUTODETERMINACAO

E dificil encontrar-se uma concetualizacdo precisa sobre o que é a autodeterminacdo, dada a di-
versidade de abordagens existentes na literatura. Ndo obstante, o conceito ndo deve ser restringido
a uma capacidade, habilidade ou comportamento especifico, pois essa concecdo é imprecisa e dis-
criminatdria (WEHMEYER, 1998). O autor acrescenta que a autodeterminacdao tem uma utilidade
nacional e politica, podendo ser considerada um direito, um ideal ou um principio, assim como uma
utilidade pessoal, podendo ser definida como uma motivacdo interna, um trago ou uma caracte-
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O DIREITO A AUTODETERMINAGAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA 8

ristica de cada individuo. Estas duas facetas permitem considerar a autodeterminagdo como um
resultado desejado das politicas de cada pais e dos cidadaos, independentemente de apresentarem
ou ndo deficiéncia. O poder deste conceito, aparentemente simples, leva a repensar quais as metas
esperadas pela intervengdo dos servicos, que devem antever a concretizagdo deste direito.

Genericamente, a autodeterminacdo significa que cada pessoa controla a sua vida e o seu destino
(WEHMEYER, 1998), ou seja, atua como o principal agente causal da sua prépria vida, para manter
ou melhorar a sua qualidade de vida (WEHMEYER et al., 2007). A autodeterminacdo é a oposicdo
da determinacdo dos outros, pois pressupde sempre uma construcao pessoal e excluiu qualquer
fator que possa determinar o comportamento ou a a¢do de cada sujeito (WEHMEYER & BOLDING,
2001). Desenvolver a autodeterminacao impulsiona a independéncia de cada cidaddo com deficién-
cia. Consequentemente, o conceito de independéncia significa o inverso de ser obrigado a viver a
vida como os outros querem que ela seja vivida (TURNBULL et al., 2003).

Na opinido de WEHMEYER (1997), a autodeterminagao compreende as caracteristicas individuais
de cada pessoa, tais como a organizacdo de elementos cognitivos, psicoldgicos e fisioldgicos, de
modo que o comportamento da mesma pessoa, embora ndo seja igual, sera semelhante em situ-
acoes de vida diferentes. Com efeito, a autodeterminacao estd relacionada com determinantes in-
ternos e externos do individuo, sendo através desta reciprocidade de fatores que se desencadeiam
mudancas de atitudes (WEHMEYER, 1998). Assim, é um processo psicoldgico de desenvolvimento
e de motivagdo para escolher a forma de viver a prépria vida (TURNBULL & TURNBULL, 2001). WE-
HMEYER (1998) refor¢a a necessidade de se entender a autodeterminagdo como um processo mas,
simultaneamente, como um resultado a alcancar.

A autodeterminacdo baseia-se na teoria funcional, logo ndo se resume a uma amalgama de capaci-
dades ou comportamentos (WEHMEYER et al., 2007). Deste modo, pressupde o desenvolvimento
de competéncias pessoais, com quatro caracteristicas essenciais: a pessoa age de forma auténoma;
0 seu comportamento é autorregulado; a pessoa inicia e responde a um acontecimento de uma
maneira psicologicamente capacitada; e a pessoa age de modo autorrealizado (WEHMEYER, 1997;
WEHMEYER et al., 2007). Segundo SHOGREN e BROUSSARD (2011), a autodeterminac¢do envolve
um continuo de escolhas simples (e.g., escolher o que comer) e complexas (e.g., escolher com quem
e onde viver a sua vida, escolher o seu trabalho). Por conseguinte, o conceito reline as seguintes
premissas: oportunidades para que a pessoa seja o agente causal da sua vida, fazendo escolhas e
desenvolvendo competéncias autodeterminadas; tenha uma participa¢do ativa na sua vida e na
sociedade; e assegurar que com 0s apoios necessarios, mesmo as pessoas com deficiéncias mais
profundas, podem ser autodeterminadas (WEHMEYER, 1998; WEHMEYER et al., 2007).

Os servicos de educacdo e reabilitacdo parecem ndo estar preparados para fomentar o desen-
volvimento da autodeterminacdo em criancas, jovens e adultos com deficiéncia. NEELY-BARNES,
MARCENKO e WEBER (2008) observaram que os profissionais nem sempre reconhecem a importan-
cia do conceito e colocam, frequentemente, entraves a sua operacionalizacdo. SHOGREN e BROUS-
SARD (2011) corroboram esta opinido, salientando que as atitudes da familia, dos empresarios e da
sociedade em geral também podem limitar e restringir as oportunidades para o desenvolvimento
de competéncias autodeterminadas. Acrescenta-se, igualmente, que a incorreta interpretacdo do
proprio conceito constitui um obstaculo a autodeterminacdo (WEHMEYER, 1998).

Os resultados do estudo realizado por de WILLIAMS-DIEHM e colaboradores (2008) revelaram que
existe uma relagdo reciproca entre a autodeterminacao e a participacao ativa dos alunos na planifi-
cacao dos seus objetivos educativos e dos objetivos referentes a transi¢cdo para a vida pds-escolar.
A autodeterminacdo nao é algo que se faz, mas que se promove através da planificacdo centrada
na pessoa, em que cada um decide o seu percurso de vida (WEHMEYER, 1998). Por conseguinte, os
servicos devem fomentar a planificacdo centrada na pessoa, sendo a prépria que decide quais os
apoios necessarios e quem vai prestar esses mesmos apoios (DAVIS & FAW, 2002). Neste sentido,
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9 CRISTINA SIMOES

é importante que cada individuo com deficiéncia participe na resolugdo de problemas relaciona-
dos com a sua vida, tome decisGes, defina metas e objetivos para o seu futuro. Esta premissa as-
sume contornos de maior relevancia na populagdo com DID, dado que os participantes com niveis
mais profundos mostram menores niveis de autodeterminacdo (NOTA et al., 2007; WEHMEYER &
GARNER, 2003). Estes resultados foram corroborados em adultos portugueses com DID (SIMOES,
SANTOS, & CLAES, 2015a). Ndo obstante, o envolvimento pode limitar mais a autodeterminacao
do que o nivel da DID, salientando-se que estas pessoas tornam-se mais autodeterminadas quando
usufruem de apoios (WEHMEYER & GARNER, 2003).

Com efeito, os servicos de educacdo e reabilitacdo ndo devem impor os seus valores e principios,
mas favorecer o autoconhecimento de cada um e dar-lhes poder. Neste sentido, a capacitacdo das
pessoas com deficiéncia assenta em valores de persisténcia, flexibilidade, acreditarem nelas prépri-
as e terem outros que também acreditem nas suas capacidades (SHOGREN & BROUSSARD, 2011).
Tal como os autores acrescentam, estas atitudes ndo sao faceis, uma vez que estes individuos tém
medo e inseguranca e ja que “as they navigated a world that was not always supportive of their
dreams” (p. 98). Apesar de a autodeterminacdo antever os principios universais, de que forma é que
este conceito surge na Convengao?

RELACAO ENTRE A AUTODETERMINACAO E A CONVENCAO

A Convencgao perspetiva uma evolugdo na forma de pensar e agir face a deficiéncia, prevalecendo
gue estas pessoas deixam de ser considerados como objetos nas maos dos outros, mas pessoas que
tém direitos iguais (UNITED NATIONS, 2010). Esta mudanca paradigmdtica preconiza a autodeter-
minacdo como um direito de todos os cidad3os e um desafio para os profissionais. E um desafio na
medida em que, muitas vezes, os técnicos decidem por estas pessoas, controlando as suas escolhas.
Parece ainda existir o mito de que estes individuos ndo conseguem decidir sozinhos. Dai que para as
pessoas com deficiéncia, independentemente da sua idade, a autodeterminagao expressa a oportu-
nidade de exercer os mesmos direitos de todos os cidaddos (WEHMEYER, 1997), ou seja, a liberdade
de expressar as suas crengas, preferéncias e opinides.

Deve-se pensar que a Convencdo, sO por si, ndo garante o cumprimento do direito a autodeter-
minacdo das pessoas com deficiéncia. A mudanca social é crucial para assegurar se este e outros
direitos estdo a ser respeitados (KARR, 2011; VERDUGO et al., 2012), pelo que é imprescindivel que
os politicos, os profissionais dos diferentes servicos e a populacdo em geral tenham mecanismos e
instrumentos para avaliar a sua implementacdo (VERDUGO et al., 2012). Alias, tal como alerta WE-
HMEYER (1998), se a autodeterminacdo for considerada como um direito, deve haver uma protecdo
legal para que todos possam responder em conformidade perante a lei. Se for somente considerada
uma atitude, alguns vao entender a sua importancia mas outros ndo, sendo que a responsabilidade
deste direito fica ao critério de cada interveniente. Porém, corre-se um risco demasiado grande ao
considerar-se esta segunda opcao.

O predmbulo da Convencao apela a autodeterminacdo, reforcando na alinea n) “(...) a importancia
para as pessoas com deficiéncia da sua autonomia e independéncia individual, incluindo a liberdade
de fazerem as suas proéprias escolhas” e na alinea o) que “(...) devem ter a oportunidade de estar
activamente envolvidas nos processos de tomada de decisdao sobre politicas e programas, incluindo
aqueles que directamente Ihes digam respeito”. Os principios gerais salientam o “respeito pela dig-
nidade inerente, autonomia individual, incluindo a liberdade de fazerem as suas préprias escolhas,
e independéncia das pessoas” [Artigo 3.2, alinea a)].

Voltar ao indice
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Estas orientacdes sdo reforcados ao longo da Convencao, enfatizando-se que se deve “(...) permitir
as pessoas com deficiéncia viverem de modo independente e participarem plenamente em todos os
aspectos da vida” (Artigo 9.2, n.2 1) e que os Estados devem reconhecer o direito igual “(...) a viverem
na comunidade, com escolhas iguais as demais e tomar medidas eficazes e apropriadas para facilitar
o pleno gozo, por parte das pessoas com deficiéncia, do seu direito e a sua total inclusdo e partici-
pacao na comunidade” (Artigo 19.9).

A Convengado propde que as escolhas sejam continuas, desde a infancia até a idade adulta, e que
privilegiem diferentes dominios do percurso de vida. Por conseguinte, recomenda: assegurar “(...)
as criancas com deficiéncia o direito de exprimirem os seus pontos de vista livremente sobre todas
as questdes que as afectem, sendo as suas opinides devidamente consideradas de acordo com a
sua idade e maturidade” (Artigo 7.2, n.2 3); reconhecer o direito “(...) a liberdade de circulacdo, a
liberdade de escolha da sua residéncia e a nacionalidade” (Artigo 18.2, n.2 1); e decidir “(...) livre e
responsavelmente sobre o nimero de filhos e o espagcamento dos seus nascimentos, bem como o
acesso a informacdo apropriada a idade, educacdo em matéria de procriacdo e planeamento famil-
iar” [Artigo 23.2, n.2 1, alinea b)]. A Convencdo refere, igualmente, que as pessoas com deficiéncia
“gozam do direito a liberdade e seguranca individual” [Artigo 14.2, n.2 1, alinea a)] e “(...) podem
exercer o seu direito de liberdade de expressdo e de opinido, incluindo a liberdade de procurar, re-
ceber e difundir informacao e ideias em condi¢des de igualdade com as demais e através de todas
as formas de comunicagdo da sua escolha” (Artigo 21.9).

Os artigos supramencionados apelam ao claro exercicio da autodeterminagao como um direito de
cada cidaddo com deficiéncia. A Convencao ndo deixa duvidas sobre a necessidade de cada um ex-
ercer as suas escolhas, poder decidir sobre os varios aspetos da sua vida e poder ter liberdade para
expressar os seus ideais. Esta assuncao, obviamente, pressupde que estas escolhas e decisdes sejam
respeitadas pelos outros, sendo determinante a reciprocidade entre a pessoa e o seu envolvimento.
Assim, a pessoa surge como um agente causal de acontecimentos decisivos para o seu percurso de
vida, sendo que todos os membros do envolvimento devem ser agentes responsivos as necessi-
dades individuais.

Em termos globais, a Convencdo apela a privacidade, a educacdo, a saude, ao trabalho e ao em-
prego, sendo que estas areas de vida promovem a independéncia das pessoas com deficiéncia (VER-
DUGO et al., 2012). Como se referiu anteriormente, a vida independente é um dos aspetos cruciais
da autodeterminacdo, sendo que se deve entender que a independéncia depende dos apoios que
cada um recebe para poder exercer os seus direitos. Pode-se ir mais longe e afirmar-se que o fator
da independéncia de pessoas com DID portuguesas compreende o dominio da autodeterminacdo
(SIMOES, SANTOS, & BISCAIA, in press). Isto é, os resultados na popula¢do com DID mostraram que
ter competéncias autodeterminadas ndo se resume as capacidades académicas ou ser capaz de
realizar as atividades na vida quotidiana (i.e., dominio do desenvolvimento pessoal). Os resultados
do estudo efetuado em Portugal revelaram que a independéncia é constituida pelo conjunto dos in-
dicadores do desenvolvimento pessoal e da autodeterminacdo. Portanto, a independéncia também
envolve as escolhas, as decisdes, as preferéncias, o controlo pessoal, a autonomia e as metas pes-
soais. Ndo obstante, devem ser realizados novos estudos para se confirmarem (ou ndo) estes dados
com outras pessoas com deficiéncia.

Esta sinopse permite concluir que a autodeterminacdo é um direito defendido na Convencao.
Mas, até que ponto os direitos sdo somente liberdades basicas garantidas ou convencionalmente
instituidas? Sera que os direitos preconizam a operacionalizacdo juridica? Por outras palavras, em
gue medida as pessoas com deficiéncia exercem a sua capacidade juridica? Sublinha-se que, inten-
cionalmente, ndo se falou do artigo 12.2 da Convencdo. Seguidamente ir-se-a aflorar a capacidade
juridica como um direito que se reveste de extrema importancia para o pleno exercicio da autode-
terminacdo em pessoas com deficiéncia.

Voltar ao indice
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O Exercicio da Capacidade Juridica

O artigo 12.2 da Convencdo prevé que as pessoas com deficiéncia possuem capacidade juridica
sobre todos os aspetos da sua vida, reconhecendo a igualdade de todos os cidadaos perante a lei.
Esta premissa é crucial para combater os preconceitos e promover uma sociedade efetivamente in-
clusiva, na medida em que todos sdo iguais no pleno exercicio dos seus direitos. DINERSTEIN (2012)
refere que a pessoa com deficiéncia deixa de ser um sujeito passivo na matéria dos principios uni-
versais de base (i.e., pessoa que tem direitos) para assumir um papel ativo (i.e., pessoa que tem e ex-
erce os mesmos direitos de todos os cidaddos). Com efeito, a Convengdo assegura o direito a serem

(...) proprietarias e herdarem patrimdnio, a controlarem os seus préprios assuntos financeiros e
a terem igual acesso a empréstimos bancarios, hipotecas e outras formas de crédito financeiro, e
asseguram que as pessoas com deficiéncia ndo sdo, arbitrariamente, privadas do seu patriménio
(Artigo 12.92, n.2 5).

Paradoxalmente, o artigo 12.2 pode cair em mera retdérica, comprometendo a filosofia de toda a
Convengao e do exercicio do pleno direito a autodeterminagdo. Apesar de ser o pressuposto mais
aguardado e que revoluciona a forma tradicional de olhar os cidaddos com deficiéncia, a literatura
aponta constrangimentos a sua concretizacdao. PEARL (2013) alerta para a ambiguidade do artigo
12.9, pois cada pais faz interpretacGes de acordo com as suas prioridades. Enquanto o ponto n.2 3
defende que cada Estado deve providenciar apoios as pessoa com deficiéncia para tomar decisdes
de caracter juridico, este aspeto fica dibio com o ponto n.2 4. Pode ler-se que “os Estados Partes as-
seguram que todas as medidas que se relacionem com o exercicio da capacidade juridica fornecem
as garantias apropriadas e efectivas para prevenir o abuso de acordo com o direito internacional dos
direitos humanos” (Artigo 12.2, n.2 4). Embora se apele a “(...) capacidade juridica em rela¢do aos
direitos, vontades e preferéncias da pessoa” (Artigo 12.2, n.2 4), o termo garantia corre o risco de ser
sinénimo da existéncia de um tutor da pessoa. Com esta interpretacdo da legislacdo, as tomadas de
decisdo deixam de ser exercidas pelo préprio individuo com deficiéncia e passam a ser efetuadas por
terceiros (DINERSTEIN, 2012; PEARL, 2013).

Em suma, existem dois aspetos que podem interferir com o exercicio do direito a autodetermi-
nacao. Em primeiro lugar, a Convencdo nao especifica o conceito de capacidade juridica. O Cédigo
Civil portugués refere que “as pessoas podem ser sujeitos de quaisquer relacées juridicas, salvo dis-
posicao legal em contrario: nisto consiste a sua capacidade juridica” (Artigo 67.2). Na dtica de PEARL
(2013), a capacidade juridica consiste nas decisdes e transacdes com significancia legal, assentes
nas escolhas e preferéncias individuais. Sem o reconhecimento da capacidade juridica, outros direi-
tos da Convencdo deixam de fazer sentido (BACH & KERZNER, 2010; DINERSTEIN, 2012; KERZNER,
2011; PEARL, 2013). Fala-se, a titulo de exemplo, “(...) em contrairem matrimonio” [Artigo 23.9, n.2
1, alinea a)], da garantia do seu “(...) consentimento livre e informado” [Artigo 25.2, alinea d)], ou da
“participacdo na vida politica e publica” (Artigo 29.92). Em segundo lugar, a possibilidade da existén-
cia de garantias, previstas no ponto n.2 4, facilita a ado¢cdo de mecanismos que ndo assentam nas
decisGes e escolhas de cada pessoa.

Nao sdo questdes de pormenor que se levantam, mas questdes substanciais e profundas na forma
como ao longo do tempo foi abordada a deficiéncia pela incapacidade de tomarem decisdes. De
uma forma subtil, se cada pais ndo incluir o direito crucial a autodeterminacao em todas as esferas
de vida, mantém-se o estigma camuflado destas pessoas ndo poderem decidir sobre assuntos que
somente cada um pode deliberar. Neste seguimento de ideias, qual é a realidade existente em Por-
tugal quanto ao exercicio da capacidade juridica? Serd que a legislacdo portuguesa foi alterada para
incorporar totalmente a tomada de decisdes das pessoas com deficiéncia?

Voltar ao indice
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A Capacidade Juridica em Portugal

O Cddigo Civil contempla dois regimes que tém repercussdes na vida das pessoas com deficién-
cia. Por um lado, existe o regime de interdicdo, onde “podem ser interditos do exercicio dos seus
direitos todos aqueles que por anomalia psiquica, surdez-mudez ou cegueira se mostrem incapazes
de governar suas pessoas e bens” (Artigo 138.2, n.2 1). A pessoa interdita sdo aplicaveis “(...) as dis-
posicdes que regulam a incapacidade por menoridade e fixam os meios de suprir o poder paternal”
(Artigo 139.9), sendo que “salvo disposicdo em contrario, os menores carecem de capacidade para o
exercicio de direitos” (Artigo 123.2), tendo de “(...) obedecer a seus pais ou tutor e cumprir os seus
preceitos” (Artigo 128.9). Por outro lado, existe o regime de inabilitacdo, que se destina a pessoas
“(...) cuja anomalia psiquica, surdez-mudez ou cegueira, embora de caracter permanente, ndo seja
de tal modo grave que justifique a sua interdicdao, assim como aqueles que, pela sua habitual prodi-
galidade [...], se mostrem incapazes de reger convenientemente o seu patrimoénio” (Artigo 152.9).
Enguanto no regime de interdicdo a tutela cabe a familia ou, na eventualidade de ndo ser possivel,
incumbe ao tribunal designar um tutor (Artigo 143.2), no regime de inabilitagdo, a administracdo do
patrimonio “(...) pode ser entregue pelo tribunal, no todo ou em parte, ao curador” (Artigo 154.9).

A figura de tutor ou curador limita o pleno exercicio dos direitos das pessoas com deficiéncia. Sem
duvida que o mecanismo portugués mais restritivo é a interdi¢cdo, mas a inabilitacdo também coloca
entraves que deveriam ter sido ultrapassados apds a adoc¢do da Convencado. O Cédigo de Processo
Civil preconiza que “os incapazes s6 podem estar em juizo por intermédio dos seus representantes,
excepto quanto aos actos que sao admitidos a exercer pessoalmente” (Artigo 10.2, n.2 1). Por outras
palavras, o tutor decide pela pessoa e o curador consente (ou ndo) sobre os aspetos relativos ao
patrimdnio da pessoa. No entanto, existem inUmeros exemplos de tutores que se aproveitam e ndo
respeitam os interesses das pessoas que eles supostamente deviam proteger (DINERSTEIN, 2012).
Com estes mecanismos, onde estdo previstos os principios relativos as escolhas, a tomar decisdes de
toda a indole da pessoa com deficiéncia? Quem efetivamente controla a sua vida? Onde esta con-
signado o principio do respeito pelas suas opinides, quando ndo exercem a sua capacidade juridica
e sdo representados por outrem?

Paralelamente, deve-se salientar a Lei n.2 38/2004, de 18 de agosto, que “(...) define as bases
gerais do regime juridico da prevengao, habilitagao, reabilitagdao e participagdo da pessoa com de-
ficiéncia” (Artigo 1.9). Esta legislagcdo estd em congruéncia com a Conveng¢do, na medida em que
do artigo 4.2 até ao artigo 15.2 expressa os seguintes principios fundamentais: singularidade, ci-
dadania, ndo-discriminagao, autonomia, informagao, participagdo, globalidade, qualidade, primado
da responsabilidade publica, transversalidade, cooperagao e solidariedade. Pela importancia que
a Lei n.2 38/2004, de 18 de agosto, acarreta para que o regime juridico consigne o direito da au-
todeterminacgdo, relembra-se que a pessoa com deficiéncia “(...) tem direito ao acesso a todos os
bens e servigos da sociedade, bem como o direito e o dever de desempenhar um papel activo no
desenvolvimento da sociedade” (Artigo 5.2), “(...) deve beneficiar de medidas de acg¢do positiva com
o objectivo de garantir o exercicio dos seus direitos e deveres corrigindo uma situagdo factual de
desigualdade que persista na vida social” (Artigo 6.2, n.2 2), e “(...) tem o direito de decisdo pessoal
na defini¢do e condugdo da sua vida” (Artigo 7.9).

Salienta-se que a capacidade juridica, prevista pelo artigo 12.2, é um pré-requisito para o exercicio
de todos os outros direitos reconhecidos pela Conveng¢dao (BACH & KERZNER, 2010; DINERSTEIN,
2012; KERZNER, 2011; PEARL, 2013). Muitos sdo os exemplos da incongruéncia legal relativamente
a autodeterminacdo de pessoas com deficiéncia em Portugal. Demasiados direitos sdao colocados
em causa quando o direito a autodeterminagado nao se exerce e fica na eloquéncia da teoria. A re-
alidade portuguesa estd, atualmente, muito aquém da mudanga paradigmatica preconizada pela
Convencgao.
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A Lei n.2 38/2004, de 18 de agosto, encontra-se em consonancia com o conceito de deficiéncia
especificado pelos organismos internacionais (SCHALOCK et al., 2010; WORLD HEALTH ORGANIZA-
TION, 2001) e pela prépria Convencdo, na medida em que assume a dinamica de fatores pessoais e
ambientais. Nesta legislacdo considera-se a pessoa com deficiéncia como

(...) aquela que, por motivo de perda ou anomalia, congénita ou adquirida, de funcdes ou de es-
truturas do corpo, incluindo as fungGes psicoldgicas, apresente dificuldades especificas susceptiveis
de, em conjugac¢ao com os factores do meio, lhe limitar ou dificultar a actividade e a participacao em
condicbes de igualdade com as demais pessoas (Artigo 2.9).

No entanto, reforca-se a nomenclatura obsoleta e ofensiva que ainda nao foi retificada em alguns
diplomas legais estruturantes, no que concerne ao exercicio da capacidade juridica. Esta terminolo-
gia espelha a concretizacdo da filosofia que emerge no terreno. Como se podem tratar pessoas adul-
tas como se fossem criancas (menores)? Como é que diplomas legais, que deveriam estar em con-
certagdo com os acordos internacionais, ainda assentam numa perspetiva que infantiliza e ofende
esta populacdo? Como se pode esperar que a sociedade altere a sua mentalidade se a jurisprudéncia
assenta numa filosofia retrograda? E demasiado ébvia a falta de dignidade auferida por alguns dos
diplomas legais existentes em Portugal, que contrariam a Convencdo. Por conseguinte, o pais deve
esforcar-se para concretizar o ponto n.2 3 do artigo 12.2 da Convencao, desenvolvendo apoios es-
pecificos para apoiar as pessoas com deficiéncia no pleno exercicio da sua capacidade juridica, o que
vai também contribuir para a qualidade de vida desta populacao.

AUTODETERMINAGAO E QUALIDADE DE VIDA

Como se ird analisar, a autodeterminacdo é um dos dominios englobados no conceito de qualidade
de vida nas pessoas com deficiéncia. Deve-se falar da reciprocidade existente entre estes conceitos
para se ter uma visdao completa da temdtica do direito a autodeterminagdo. A qualidade de vida da
pessoa com deficiéncia esta relacionada, entre outros aspetos, com o exercicio do direito a autode-
terminacdo. Em linhas gerais, as pessoas com deficiéncia devem ter apoios que possam capacita-las
para alcancar os seus objetivos pessoais, transmitindo as suas escolhas, preferéncias e decisoes, e
para usufruir de uma qualidade de vida igual aos restantes cidaddaos (TOWNSEND-WHITE, PHAM, &
VASSOS, 2012).

Conceito de Qualidade de Vida

O conceito de qualidade de vida evoluiu a partir do seu papel de sensibilizagao para um propdsito
social, tornando-se um constructo que pretende orientar as politicas, os servicos e as praticas, bem
como avaliar os resultados pessoais em consonancia com os direitos definidos na Convengao (KARR,
2011; TOWNSEND-WHITE, PHAM, & VASSOS, 2012; VERDUGO et al., 2012). E um conceito inclu-
sivo, na medida em que ndo preconiza condi¢Ges de vida especiais para as pessoas com deficiéncia,
mas advoga que todos devem ter os mesmos direitos que se refletem em diversas areas de vida de
todos os cidadaos. A qualidade de vida pressupde a transformacdo da forma de se entender as pes-
soas com deficiéncia e, segundo WEHMEYER e SCHALOCK (2001), enfatiza a autodeterminagado, a in-
clusdo, as forcas e as capacidades, os ambientes naturais, os apoios, a equidade, o comportamento
adaptativo e o papel de cada pessoa. O conceito é caracterizado pelas seguintes premissas: é um
constructo multidimensional, influenciado por fatores pessoais e envolvimentais; € composto por
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indicadores subjetivos e objetivos; compreende os mesmos dominios de vida para todas as pessoas;
e a qualidade de vida existe quando as necessidades especificas sdo resolvidas e cada pessoa tem
oportunidade para participar nas atividades da sua comunidade e enriquecer as suas experiéncias
de vida (SCHALOCK & VERDUGO, 2002; VERDUGO et al., 2012).

Tal como se observou com a concetualizagdo da autodeterminagdo, ndo existe uma definicdo
precisa de qualidade de vida, persistindo diferentes modelos sobre o constructo. Existem autores
que consideram a qualidade de vida numa vertente somente subjetiva (e.g., SKEVINGTON, LOT-
FY, & O’'CONNELL, 2004), enquanto outros paradigmas enfatizam que deve ter simultaneamente
componentes subjetivas e objetivas (e.g., BROWN, SCHALOCK, & BROWN, 2009; CLAES et al., 2010;
SCHALOCK, GARDNER, & BRADLEY, 2007; SIMOES, SANTOS, & CLAES, 2015a, 2015b; VERDUGO et al.,
2005). No entanto, estas abordagens sdo consensuais relativamente ao facto da qualidade de vida
estar associada aos direitos humanos, incluindo a felicidade, a satisfacdo, o bem-estar e as oportu-
nidades inclusivas (BROWN, SCHALOCK, & BROWN, 2009) para cada pessoa melhorar as diferentes
facetas da sua vida. Dada a pandplia de dimensdes existentes na literatura, existe um consenso
internacional sobre os dominios que devem constituir a qualidade de vida para pessoas com defi-
ciéncia (BROWN & BROWN, 2009; SCHALOCK et al., 2002). Os dominios centrais de qualidade de
vida incluem os aspetos comuns a todas as pessoas, embora possam variar quanto ao valor relativo
e a importancia que cada individuo atribui (SCHALOCK, GARDNER, & BRADLEY, 2007; VERDUGO et
al., 2005).

A qualidade de vida traduz-se num conjunto de dominios que representam a abrangéncia das
diferentes facetas da vida de cada ser humano. Deste modo, o constructo é representado por oito
dominios centrais, nomeadamente: desenvolvimento pessoal, autodeterminagao, relagdes in-
terpessoais, inclusdo social, direitos, bem-estar emocional, bem-estar fisico e bem-estar material
(SCHALOCK & VERDUGO, 2002). Os dominios descritos tém sido alvo de diversos estudos, em difer-
entes paises e, embora tenham comecado por ser investigados no campo da DID, tém vindo igual-
mente a ser aplicados em outros grupos de participantes (VERDUGO et al., 2012).

Em Portugal, os oito dominios de qualidade de vida foram analisados relativamente a diferentes
caracteristicas psicométricas, salientando-se: a adaptac3o cultural e a validade de contetdo (SIMOES
& SANTOS, 2014), a validade e a fiabilidade (SIMOES, SANTOS, & CLAES, 2015b), a estrutura fatorial
confirmatdria (SIMOES, SANTOS, & BISCAIA, in press) e a validade concorrente (SIMOES, SANTOS, &
CLAES, 2015a). A investigacdo efetuada permite concluir que Portugal tem, atualmente, disponivel a
Escala Pessoal de Resultados (EPR) com propriedades psicométricas robustas que confirmam os oito
dominios de qualidade de vida e trés fatores de segunda ordem (i.e., independéncia, participacdo
social e bem-estar).

A EPR é crucial, uma vez que os indicadores utilizados estdo estreitamente relacionados com os
direitos especificos preconizados pela Convencao (ver Tabela 1), entre os quais a autodeterminacgao.

Conforme VERDUGO e colaboradores (2012) concluiram, o constructo da qualidade de vida, que
esteve na base da construcdo da EPR, contempla trinta e quatro artigos da Convencao. Os autores
acrescentam que a maioria dos artigos da Convencao estdo relacionados com os dominios da auto-
determinacdo, inclusdo social, direitos e bem-estar fisico. Este dado ganha ainda mais relevo, quan-
do este instrumento de avaliacdo pode ser utilizado para monitorizar a implementacao dos direitos
das pessoas com deficiéncia no nosso pais. A EPR é uma escala que possibilita avaliar e aplicar, nas
politicas e servigos portugueses, os direitos. Os resultados obtidos por referéncia aos dominios de
gualidade de vida resultam em medidas que traduzem, com validade e fiabilidade, os direitos ga-
rantidos (KARR, 2011), assim como permitem recolher informag¢des que devem ser utilizadas para
monitorizar a implementa¢do da Convengao (VERDUGO et al., 2012). Em termos praticos, cada item
e/ou dominio da EPR pode ser associado ao respetivo artigo da Convencao.

Voltar ao indice
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Tabela 1 Relagdo entre o constructo de qualidade de vida e os artigos da Convencdo

Dominios de QV

Indicadores de QV

Artigos da Convengao

(relagdo direta)

Artigos da Convengao

(relagdo indireta)

Desenvolvimento
pessoal

Autodeterminacao

Relagdes interpessoais

Inclusdo social

Direitos

Bem-estar emocional

Bem-estar fisico

Bem-estar material

Nivel de educagdo

Capacidades pessoais

Comportamento adaptativo

Escolhas/decisdes
Autonomia
Controlo pessoal
Objetivos pessoais

Redes sociais
Amizades
Atividades sociais
RelagGes

Inclusdo/participacdo na
comunidade

Fungdo na comunidade

Apoios

Humanos

Legais

Protecdo e seguranca
Experiéncias positivas
Satisfagao

Auséncia de stress

Saude e nutrigdo
Recreagao
Lazer

CondigGes financeiras
CondicGes de emprego
CondigGes de habitagdo
Pertences/posses

Artigo 24.2

Artigos 14.2,19.2 e
21.2

Artigo 23.2

Artigos 8.2, 9.2, 18.9,
20.2,27.2,29.2 ¢ 30.2

Artigos 5.2, 6.2, 7.9,
10.2,11.2, 12.2, 13.2,
15.222.2

Artigos 16.2e 17.2

Artigos 16.2, 25.2 e
26.2

Artigo 28.2

Artigo 27.2

Artigos 3.2, 7.2,9.9,
12.2,18.2 e 23.2

Artigo 30.2

Artigos 19.2,21.2 e
24.2

Artigos 14.2, 16.9,

18.2e21.2

Artigos 23.2 e 25.2

Artigo 17.2

Fonte: VERDUGO e colaboradores (2012); QV = qualidade de vida.

Relagao entre a Autodeterminacao e a Qualidade de Vida

Ao longo deste ensaio salientou-se qua a autodeterminacdo é um direito. No entanto, falta re-
forgar a importancia e a funcionalidade desse direito para a qualidade de vida de cada pessoa com
deficiéncia. Em que medida a autodeterminacao e a qualidade de vida estdo relacionadas? Como foi
referido anteriormente, a autodeterminagdo pressupde que cada pessoa origine ou cause aconteci-
mentos na sua vida. Por conseguinte, a autodeterminacao influencia e é influenciada pelos restantes
sete dominios do constructo da qualidade de vida (WEHMEYER & SCHALOCK, 2001).
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A literatura enfatiza que a autodeterminacdo interfere positivamente na qualidade de vida, as-
sim como estimula a independéncia pessoal e social (NEELY-BARNES, MARCENKO, & WEBER, 2008;
SCHALOCK, GARDNER, & BRADLEY, 2007; SHOGREN & BROUSSARD, 2011; TURNBULL et al., 2003;
WEHMEYER & SCHALOCK, 2001). Alids, as competéncias autodeterminadas estao significativamente
correlacionadas com a qualidade de vida (LACHAPELLE et al., 2005; MILLER & CHAN, 2008; NOTA et
al., 2007). Com efeito, existe uma correspondéncia entre os dois constructos, pelo que a autodeter-
minagao contribui para melhores resultados pessoais, ou seja, para uma melhor qualidade de vida.
O inverso também se verifica, na medida em que a experiéncia de multiplas facetas da vida (e.g.,
inclusao, relagBes interpessoais, direitos, oportunidades, participacdo ou bem-estar) aumenta as
oportunidades de se efetuar escolhas, tomar decisGes, definir metas e objetivos pessoais, desen-
cadeando-se atitudes mais autodeterminadas no sujeito.

Acrescenta-se que, ao considerar-se a autodeterminacdo como tendo impacto na qualidade de
vida, também se reflete sobre a importancia de decisGes mais complexas (e.g., comprar uma casa,
decidir sobre os servicos) e escolhas quotidianas (e.g., escolher o que vestir, 0 que comer e como
ocupar o tempo livre) na vida da pessoa (WEHMEYER, 1997). Os resultados obtidos por WEHMEYER
e SCHWARTZ (1998) suportam que as pessoas mais autodeterminadas apresentam uma maior quali-
dade de vida e expressaram preferéncia por viver fora da casa dos pais, bem como ter poupancas,
bens materiais e emprego com saldrio.

A escolha é um dos indicadores da autodetermina¢cdo mas, também, é considerada um aspeto
fundamental da qualidade de vida, dado que traduz os desejos pessoais e um autoconceito positivo
(BROWN & BROWN, 2009). STANCLIFFE (2001) referiu que a escolha inclui, no minimo, efetuar a se-
lecdo da alternativa que o sujeito prefere entre pelo menos duas opg¢des. Neste contexto, BROWN e
BROWN (2009) salientam que fazer escolhas envolve duas componentes chave: oportunidades e de-
cisOes. Por outras palavras, a autodeterminacao e a qualidade de vida dependem das oportunidades
gue sdo disponibilizadas a pessoa com deficiéncia. Porém, salienta-se que, de um modo geral, ex-
istem poucas oportunidades em ambientes institucionalizados, comparativamente com ambientes
comunitarios (WEHMEYER & BOLDING, 2001). Porém, ambientes inclusivos de vida e de trabalho
também podem limitar as oportunidades de escolha das pessoas com deficiéncia (NEELY-BARNES,
MARCENKO, & WEBER, 2008; WEHMEYER & SCHALOCK, 2001).

Em linhas gerais, a investigacdo tem revelado que pessoas com maior autodeterminacdo conseg-
uem melhores resultados durante a vida escolar e adulta (WEHMEYER & SCHALOCK, 2001). O tipo
de envolvimento onde a pessoa vive, aprende, trabalha e interage é determinante para a autodeter-
minacao (WEHMEYER & GARNER, 2003; WEHMEYER & SCHWARTZ, 1998) e para a qualidade de vida
(SCHALOCK, GARDNER, & BRADLEY, 2007). WEHMEYER e SCHWARTZ (1998) concluiram que o ambi-
ente em que viviam os participantes do seu estudo influenciava a oportunidade de efetuar escolhas
e, consequentemente, a sua qualidade de vida. Estes resultados sdo corroborados por WEHMEYER e
BOLDING (2001), sendo que estes autores reforcam que os fatores que promovem a inclusdo social,
a participacdo na comunidade e uma melhor qualidade de vida, também promovem a autodetermi-
nagao.

As pessoas que vivem incluidas na comunidade e fazem mais escolhas apresentam melhores re-
sultados na avaliacdo da sua qualidade de vida (NEELY-BARNES, MARCENKO, & WEBER, 2008; NOTA
et al., 2007; WEHMEYER & BOLDING, 2001). Quando podem escolher as atividades em que partici-
pam, as pessoas com deficiéncia passam mais tempo com os amigos e a familia e tém maior acesso
a comunidade (DAVIS & FAW, 2002). A qualidade de vida e a autodeterminacdo estdo relacionadas
com o tipo de residéncia, sendo que domicilios onde vivem menos pessoas permitem exercer mais
escolhas (NEELY-BARNES, MARCENKO, & WEBER, 2008).

A autodeterminacao é decisiva para a vida adulta, designadamente para o emprego (WEHMEYER
& SCHALOCK, 2001). WEHMEYER e BOLDING (2001) observaram que a mudanca de emprego de
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ambientes mais restritivos para ambientes de base comunitaria mostraram ganhos na independén-
cia e na oportunidade de efetuar escolhas em adultos com DID. O trabalho remunerado influencia
a autodeterminacdo de um modo direto, disponibilizando um maior controlo pessoal, e indireto,
garantindo a remuneragao que permite o acesso a alternativas diversificadas que contribuem para
a qualidade de vida (STANCLIFFE, 2001). MILLER e CHAN (2008) também descreveram a relacdo
existente entre a produtividade das pessoas com deficiéncia, a autodeterminacao e a qualidade de
vida. Contudo, que relacdo existe entre a autodeterminacdo, os direitos e a qualidade de vida em
Portugal?

BREVE ESTUDO EMPIRICO: AUTODETERMINAGAO PREDITORA DOS DIREITOS E DA
QUALIDADE DE VIDA

Para sustentar empiricamente o direito a autodeterminagdo em Portugal, analisa-se brevemente
uma amostra portuguesa de pessoas com deficiéncia, designadamente com DID. Assim, definiram-
se trés questdes que parecem determinantes para a reflexdao do tema, nomeadamente: (1) Qual a
satisfacdo e a importancia que é atribuida a autodeterminacdo? (2) Qual o impacto da autodetermi-
nacdo nos direitos das pessoas com deficiéncia? (3) Qual o impacto da autodeterminagao na quali-
dade de vida das pessoas com deficiéncia?

Metodologia

A amostra, deste breve estudo, é constituida por 1,929 adultos portugueses com (n = 1,264) e
sem DID (n = 665). A faixa etdria das pessoas com DID esta compreendida entre os 18 e os 66 anos
de idade (M = 31.36), sendo que os participantes sem DID apresentam entre os 18 e os 88 anos de
idade (M = 36.42). Para a recolha dos dados foi utilizada a EPR (SIMOES & SANTOS, 2014; SIMOES,
SANTOS, & BISCAIA, in press; SIMOES, SANTOS, & CLAES, 2015a, 2015b). A escala mede a qualidade
de vida baseada nos oito dominios preconizados por SCHALOCK e VERDUGO (2002).

A andlise estatistica foi realizada com recurso ao Statistical Package for Social Sciences (SPSS).
Foram realizados os testes t-student no sentido de se analisarem se existem (ou ndo) diferencas
entre os adultos com e sem DID relativamente a satisfacdo e a importancia que atribuem aos oito
dominios de qualidade de vida. No presente estudo, utilizaram-se os seis indicadores da subescala
da autodeterminacdao como varidveis dependentes, designadamente: escolhas, decisdes, preferén-
cias, controlo pessoal, autonomia e metas pessoais. Deste modo, foram efetuadas regressdes lin-
eares multiplas para se determinar em que medida os indicadores da autodeterminagdo sao predi-
tores dos direitos e dos restantes sete dominios de qualidade de vida. As analises foram verificadas
através dos residuos estandardizados e da estatistica de Durbin-Watson (MAROCO, 2014), assim
como através do diagndstico da multicolinearidade (FOX, 1991). Considerou-se o p < .05 um valor
estatisticamente significativo (MAROCO, 2014).

Relevancia da Autodeterminagao: Enquadramento Empirico em Portugal

A Tabela 2 revela que existem diferencas significativas, quanto a satisfacdao dos adultos portu-
gueses com e sem DID, nos dominios da autodeterminacao (t =—-4.92), das relagGes interpessoais (t
=-3.09), dos direitos (t = 4.72), e do bem-estar emocional (t = 2.99). Pelo interesse que suscita para
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o presente ensaio, reforca-se seguidamente o dominio da autodeterminacao e o dominio dos direi-
tos. Curiosamente, entre as oito dimensdes da qualidade de vida, as pessoas com DID consideraram
a autodeterminacdo como o dominio mais importante (M = 5.41) e a populacdo em geral elencou
o bem-estar material (M = 6.13). Ndo obstante, a satisfacdo e a importancia sdo aspetos da quali-
dade de vida subjetivos e variam em funcdo das circunstancias, experiéncias e objetivos pessoais
(SIMOES, SANTOS, & CLAES, 2015b).

Tabela 2 Satisfacdo e importancia dos dominios da QV em Portugal

Pessoas com DID Pessoas sem DID

M (DP) M (DP) Teste t-student

Satisfagdao com os dominios de QV

Desenvolvimento pessoal 2.66 (.58) 2.69 (.49) -1.24
Autodeterminagao 2.44 (.67) 2.58 (.54) —4,92%*
Relagbes interpessoais 2.71 (.56) 2.78 (.44) -3.09*
Inclusdo social 2.54 (.64) 2.58 (.55) -1.32
Direitos 2.57 (.62) 2.43 (.63) 4,72%*
Bem-estar emocional 2.57 (.63) 2.49 (.59) 2.99*
Bem-estar fisico 2.59 (.64) 2.57 (.57) .56
Bem-estar material 2.29 (.77) 2.22 (.65) 2.11
Importancia dos dominios de QV

Desenvolvimento pessoal 4.33 (2.35) 4.35 (2.13) -.17
Autodeterminagdo 5.41 (2.02) 4.59 (1.96) 8.08**
Relac¢des interpessoais 3.01 (2.00) 3.28 (1.87) —2.76
Inclus3do social 5.41 (2.00) 6.03 (1.77) —6.55**
Direitos 4.99 (1.92) 4.74 (2.07) 2.44
Bem-estar emocional 4.09 (2.01) 3.53(2.02) 5.53**
Bem-estar fisico 3.11 (2.07) 3.35(2.26) -2.15
Bem-estar material 5.17 (2.54) 6.13 (2.17) —8.24**

M = Média; DP = Desvio padrdo; ** <.01; * < .05.

O dominio de qualidade de vida mais importante para as pessoas com DID foi a autodeterminacao.
Apesar disso, elas revelaram menos satisfagdo com esta dimensdo da sua vida do que a populagao
em geral. Estes dados parecem traduzir que nem sempre lhes sdo dadas oportunidades para serem
agentes causais da sua vida. Outros estudos apontaram que a populagao com DID enfrenta proble-
mas no exercicio da sua autodeterminacdo (BROWN & BROWN, 2009; NEELY-BARNES, MARCENKO,
& WEBER, 2008; STANCLIFFE, 2001; WEHMEYER, 1997; WEHMEYER & BOLDING, 2001; WEHMEYER
& SCHALOCK, 2001). Por outro lado, os participantes com DID consideraram-se mais satisfeitos com
os seus direitos do que os participantes sem DID. Estes dados seriam excelentes se ndo apontassem
para o sentido oposto do pretendido. SIMOES e SANTOS (submetido) observaram que, no dominio
dos direitos, os resultados das pessoas com DID (M = 11.55) apresentaram discrepancias significati-
vas com a populagdo em geral (M = 14.09). Embora satisfeitos, estes individuos revelaram resulta-
dos mais baixos, o que evidencia o claro desconhecimento dos seus direitos. Obviamente que nao
podem exercer ou mostrar descontentamento com o que desconhecem. Esta questdo deve ser se-
riamente analisada, no sentido de se perceber como a Convengao estd a ser aplicada no nosso pais.
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As regressdes lineares multiplas (ver Tabela 3) demonstram de que forma a autodeterminacdo é
preditora dos direitos, nos adultos portugueses com DID. Cada um dos indicadores do dominio da

autodeterminacdo foi preditor de um ou mais direitos humanos e/ou legais. De acordo com COHEN

(1988), os coeficientes de determinacdo sdo classificados como pequenos (R2 = .02), médios (R2

> .13) ou grandes (R2 > .26). Tendo em conta estes pressupostos estatisticos, os preditores mais
robustos dos direitos foram os seguintes: a autonomia (F = 58.39; R2 = .21), as escolhas (F = 52.90;
R2 =.20) e as metas pessoais (F = 32.95; R2 = .13). Em relac¢do as pessoas com DID sobressairam,
igualmente, os seguintes dados:

1) As escolhas foram preditores dos direitos ter privacidade (B =.09; t = 3.25), ter a chave de casa
(B =.23;t=8.18), ter um(a) companheiro(a) (B =.26; t =9.71) e votar (B = .08; t = 3.09);

2) As decisdes foram preditores dos direitos ter privacidade (B = .08; t = 2.77), ter um(a)
companheiro(a) (B =.25; t =9.06), escolher com quem estar (B =.06; t = 2.23) e votar (B =.12;
t=4.38);

3) As preferéncias foram preditores dos direitos ter a chave de casa (B =.09; t = 3.05), ter um(a)
companheiro(a) (B =.21; t =7.47), escolher com quem estar (B =.06; t = 2.18) e votar (f =.13;
t = 4.49);

4) O controlo pessoal foi preditor dos direitos ter um(a) companheiro(a) (B =.15; t =5.26), es-
colher com quem estar (B =.07; t = 2.50) e votar (B =.09; t = 2.97);

5) A autonomia foi preditora dos direitos ter privacidade (B = .09; t = 3.57), ter a chave de casa
(B=.17;t=6.12), ter um(a) companheiro(a) (B =.27; t = 10.51), escolher com quem estar (B =
.08; t =3.18) e votar (B = .14; t = 5.49);

6) As metas pessoais foram preditores dos direitos ter um(a) companheiro(a) (B =.32; t=11.52),
escolher com quem estar (B =—.06; t =—-2.18) e votar (B =.13; t = 4.83).

Tabela 3 Indicadores do dominio da autodeterminagdo como preditores dos direitos

Indicadores da EPR do dominio da autodeterminagao

Indicadores da EPR do
dominio dos direitos

Escolhas

Decisdes

Preferéncias

Controlo
pessoal

Autonomia

Metas
pessoais

Adultos com DID (R”=.20) (R°=.12) (R°=.11) (R°=.05) (R°=.21) (R’=.13)
Ter privacidade 6  .09** .08** .03 .03 .09%* .05
Ter a chave de casa 8 23%* .04 .09** .02 A17%* .04
Ter um animal de estimagdo 8 .02 .03 .03 .03 .00 -.02
Ter um(a) companheiro(a) 6 .26%* 25%* 21%* J15%* 27** J32%*
Escolher com quem estar 8 .03 .06* .06* 07%* .08** -.06*
Votar 6 .08** A2%* A3¥* .09** 14%* J3*x*

Adultos sem DID (R°=.04) (R°=.03) (R°=.05) (R°=.03) (R°=.06) (R’=.02)
Ter privacidade 8 .02 .03 .08* .07 .09* .07
Ter a chave de casa 8 16%* 15%* .03 .06 16** .08*
Ter um animal de estimagdo 8 .00 —.08* J10** .03 .07 -.06
Ter um(a) companheiro(a) 6 J13%* i .06 .09* .08* .07
Escolher com quem estar 6 .07 .05 5% A1+ .02 J10%*
Votar 6 -.04 .01 .07 .04 J10** .02

8 = Coeficientes Beta estandardizados; R° = R ao quadrado ajustado; ** p <.01; * p £ .05.
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A autodeterminacdo apresentou um impacto mais significativo na populacdao com DID no exercicio
dos seus direitos, comparativamente a populacdao em geral. Reforca-se que as pessoas que fazem
mais escolhas também tém mais direitos (NEELY-BARNES, MARCENKO, & WEBER, 2008). Quando
exercem as suas escolhas e tém liberdade de expressdo sdo alvo de menos abusos e negligéncia
(GARDNER & CARRAN, 2005). Os dados portugueses apresentados possibilitam sustentar a im-
portancia do desenvolvimento de competéncias autodeterminadas em pessoas com deficiéncia, na
medida em que predizem os seus direitos. Curiosamente o controlo pessoal foi um dos indicadores
da autodeterminacdo que menos impacto apresentou nos direitos dos adultos com DID. Estes resul-
tados parecem significar que estas pessoas ainda ndo exercem um papel ativo como agentes causais
da sua vida.

As regressoes lineares multiplas (ver Tabela 4) evidenciam de que forma a autodeterminacgao é
preditora da qualidade de vida em Portugal. De acordo com as diretrizes de COHEN (1988), os indica-
dores da autodeterminagao foram preditores significativos da qualidade de vida, designadamente:
a autonomia (F = 71.41; R2 = .28), as escolhas (F = 60.42; R2 = .25), as metas pessoais (F = 50.22;
R2 =.21), as preferéncias (F = 46.18; R2 = .20) e as decisdes (F = 43.45; R2 = .19). Relativamente aos
participantes com DID salientam-se os seguintes aspetos:

1) As escolhas foram preditores do desenvolvimento pessoal (B =.25; t = 8.94), da inclusdo social
(B=.19; t = 6.34), dos direitos (B = .23; t = 8.58) e do bem-estar material (B =.06; t = 2.31);

2) As decisdes foram preditores do desenvolvimento pessoal (B =.24; t = 8.42), da inclusdo social
(B=.19; t =6.28) e do bem-estar material (B =.07; t = 2.49);

3) As preferéncias foram preditores do desenvolvimento pessoal (B =.29; t = 10.23), da inclusdo
social (B =.17; t =5.54), dos direitos (B = .08; t = 2.89) e do bem-estar emocional (B =-.10; t =
-3.62);

4) O controlo pessoal foi preditor do desenvolvimento pessoal (B = .13; t = 4.26), das relacbes
interpessoais (B =.07; t = 2.23), do bem-estar emocional (B =.07; t = 2.24), do bem-estar fisico
(B=.09; t=3.02) e do bem-estar material (B =.13; t =4.52);

5) A autonomia foi preditora do desenvolvimento pessoal (B =.27; t = 9.96), das relag¢des inter-
pessoais (B =—.07; t =-2.40), da inclusdo social (§ =.20; t = 6.76), dos direitos (B =.18; t = 6.81)
e do bem-estar material (B =.21; t = 8.61);

6) As metas pessoais foram preditores do desenvolvimento pessoal (B =.22;t=7.87), dainclusdo
social (B =.29; t=9.51) e do bem-estar material (B =.06; t = 2.48).

A literatura refere que a autodeterminacdo é preditora da qualidade de vida (LACHAPELLE et al.,
2005; MILLER & CHAN, 2008; WEHMEYER, 1997). Estes dados foram corroborados numa amostra
portuguesa com pessoas com DID. E importante que os seis indicadores da autodeterminagdo, uti-
lizados neste estudo, passem da teoria para a pratica (i.e., educac¢do e reabilitagdo), uma vez que
interferem no desenvolvimento pessoal, nas relacGes interpessoais, na inclusdo social, nos direitos
e no bem-estar (emocional, fisico e material) das pessoas com deficiéncia.

Deste modo, os dados deste breve estudo permitem compreender que a autodeterminacdo é um
direito, que tem impacto nos restantes direitos humanos e/ou legais, assim como, numa visdo mais
abrangente, nas multiplas dimensdes da vida da pessoa. Futuras investigacdes devem ser efetuadas
no sentido de se analisar outras populacGes com deficiéncia, para se poder (ou ndo) generalizar
estes resultados. Ndo obstante, fica bem saliente o impacto da autodeterminagdo para pessoas com
DID, pois antecipa e determina os seus direitos e a sua qualidade de vida.
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Tabela 4 Indicadores do dominio da autodetermina¢do como preditores de qualidade de vida

Indicadores da EPR do dominio da autodeterminagdo

Dominios de qua"dade de Controlo Metas
vida Escolhas Decisdes Preferéncias pessoal Autonomia  pessoais
Adultos com DID (R?=.25) (R*=.19) (R?=.20) (R°=.10)  (R’=.28) (R*=.21)
Desenvolvimento 8 25% 24% 29% A3*x 7k 2%
pessoal
RelagBes interpessoais 8 -.03 .06 .06 .07* -.07* .02
Inclusdo social (¢} J19** J19** AT7** .06 20%* 29%*
Direitos 6 23%* .05 .08** .02 L18** -.01
Bem-estar emocional 6 .01 .03 —.10** .07* —-.05 -.04
Bem-estar fisico 6 .02 .00 -.01 .09** -.04 .05
Bem-estar material 8 .06* .07%* .03 J13%* 21%* .06**
Adultos sem DID (R’=.11) (R*=.09) (R’=.13) (R*=.10)  (R?=.09) (R*=.11)
Desenvolvimento 8 28%* 24%% 06 02 10%* 17%*
pessoal
Relagdes interpessoais (¢] .09%* .01 .07 .05 .09* .03
Inclusao social 8 .07 14%* 20%* 2% .03 22%*
Direitos 8 .02 -.03 .07 .04 14%% -.06
Bem-estar emocional 8 .05 -.01 -.01 J15%* .09* .05
Bem-estar fisico 8 -.07 —-.06 .03 -.03 -.01 —-.08
Bem-estar material 6 .04 .07 AT7%* .18** 2% .09*

8 = Coeficientes Beta estandardizados; R*= R ao guadrado ajustado; ** p <.01; * p <.05.

ESTRATEGIAS PROMOTORAS DO DIREITO A AUTODETERMINACAO DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Pela importancia que subjaz e que se foi explanando ao longo do presente ensaio, a autodetermi-
nacao é um direito fundamental e prioritario para melhorar o exercicio dos direitos das pessoas com
deficiéncia. Em linhas gerais, a politica, a investigacdo e a intervencdo devem apoiar individuos com
deficiéncia para fazerem as coisas acontecerem na sua vida (WEHMEYER et al., 2007). A Convencao
€ muito clara nas referéncias que faz para a necessidade de se prestar apoio as pessoas com defi-
ciéncia. Os apoios sdo cruciais para assumirem o pleno exercicio dos seus direitos e para se tornarem
mais autodeterminadas. Nesta linha de pensamento, nao é dificil que os apoios mudem elementos
do envolvimento para auxiliar cada sujeito a fazer escolhas e a tomar decisdes, a expressar preferén-
cias e desejos, bem como estabelecer metas relevantes para si préprio e alcanga-las.

A analise dos apoios necessarios para se efetivar o direito a autodeterminacdo deve assentar na
premissa de que o individuo influencia e é influenciado por diversos contextos ecolégicos, aos quais
BRONFENBRENNER (1979) denominou de sistemas (i.e., micro, meso e macro). O microssistema
refere-se ao contexto social imediato e que afeta diretamente a pessoa (e.g., familia, amigos, co-
legas). O mesossistema é constituido por contextos que afetam diretamente o funcionamento do
microssistema (e.g., escola, comunidade, servicos, organizacdes). O macrossistema representa os
padrdes culturais mais abrangentes e com impacto nos dois sistemas anteriores (e.g. cultura, politi-
ca). Assim, as estratégias promotoras dos direitos das pessoas com deficiéncia vdo abarcar estes trés
niveis de contextos ecoldgicos.
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Microssistema e o Direito a Autodeterminag¢ao das Pessoas com Deficiéncia

A autodeterminacgdo ventila um conjunto de aspetos desafiantes, para os quais a familia nem sem-
pre esta preparada. As pessoas com deficiéncia descrevem que as suas familias percecionam mensa-
gens sociais negativas sobre a deficiéncia, reforcando que elas ndo precisam de superprotecdo, mas
de apoios promotores do seu sucesso pessoal (SHOGREN & BROUSSARD, 2011). Infelizmente, é na
prépria familia que se verificam abusos e violagdes dos direitos das pessoas com deficiéncia (CRAIG,
LINDSAY, & BROWNE, 2010). Porém, deve-se considerar que os parentes mais proximos exercem um
papel mediador com os outros contextos de vida (RODRIGUEZ, VERDUGO, & SANCHEZ, 2008) e, em
pessoas com deficiéncia profunda, existe uma dependéncia dos cuidados e apoios prestados pela
familia (PETRY, MAES, & VLASKAMP, 2005). Deste modo, a familia é o apoio mais imediato, continuo
e com maior frequéncia que a pessoa tem ao longo das diferentes etapas da sua vida. Mas que
apoios s3o dados no nosso pais a estas familias? Conforme TAMAMOVIC (2015) salientou também
elas, frequentemente, tém os seus direitos ameacados.

Os obstaculos que cada familia enfrenta, constituem barreiras adicionais para a prépria pessoa
com deficiéncia. Se hda familias que ndo sao inclusivas nem promotoras dos direitos, outras sdo ver-
dadeiras lutadoras contra sistemas que nem sempre respondem as reais necessidades que elas e os
seus filhos enfrentam. Nesta dualidade, defende-se que existem estruturas ja implementadas que
podem estar mais atentas a estas necessidades. Por outro lado, a familia ndo pode dar o que muitas
vezes nao foi ‘ensinada’ a dar. Neste sentido, serd importante capacitar os pais e outros familiares
para a importancia da autodeterminagao. BROWN e BROWN (2009) referiram que se deve incentivar
as familias a reconhecer a funcionalidade da autodeterminacao.

Tal como TURNBULL e TURNBULL (2001) afirmaram, ha uma ironia na luta que enfrentam para
desenvolver a autodeterminacdo do seu filho adulto que apresenta uma deficiéncia. Os pais preten-
dem que ele seja autodeterminado mas, para que tal aconteca, o filho também espera que a familia,
0s amigos e os colegas participem na tomada de decisdes mais complexas (TURNBULL & TURNBULL,
2001). O exercicio da autodeterminacdo ndo afasta a familia, pelo contrario, exige a sua presenca
nas diversas fases da vida da pessoa. Segundo WEHMEYER (1998), a autodeterminacdo ndo pode
ser confundida com o controlo absoluto, o dominio ou o caos. O autor reforcou que o processo é
semelhante para todos os seres humanos, que passam da fase da dependéncia a etapa da interde-
pendéncia.

Ainda no microssistema, frisa-se a importancia das interacdes que se estabelecem, nos multiplos
contextos de vida, para o direito da autodeterminacao. As relagdes sdao fundamentais para as pessoas
com deficiéncia, sendo que deve existir uma mudanca cultural neste dominio (REINDERS, 2002). Os
resultados do estudo de MILLER e CHAN (2008) sugerem que a qualidade e quantidade de relacdes
interpessoais contribuem para a satisfacao que as pessoas com deficiéncia sentem sobre a sua vida.
De acordo com REINDERS (2002) é fundamental que esta populagdo tenha aliados e amigos na vida
privada mas, também, nos setores mais formais (e.g., escola, emprego). As relagdes interpessoais
levam a pessoa com deficiéncia a percecionar-se como igual a todos os que a rodeiam e a receber
um feedback mais positivo sobre si prépria (MILLER & CHAN, 2008).

A rentabilizacdo dos apoios informais, baseados nas rela¢des interpessoais, podem minimizar os
apoios formais. O aumento da rede social da pessoa com deficiéncia melhora a qualidade de vida,
onde se inclui a autodeterminacdo (MILLER & CHAN, 2008). Os autores reforcam, a titulo de exem-
plo, que a utilizacdo dos apoios informais no local de trabalho ajuda a promover o desenvolvimento
de amizades com os colegas e reduz o apoio necessario por parte dos servicos. A participacdo da
pessoa com deficiéncia na sociedade depende da concretizacdo dos direitos preconizados na Con-
vencao mas, também, das atitudes dos outros que diretamente contactam e interagem com ela.

Esta forma de pensar envolve uma mudanca de mentalidades. REINDERS (2002) advogou que a
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inclusdo das pessoas com deficiéncia sé existe quando todos os elementos da comunidade as in-
cluirem nas suas préprias vidas, como pessoas iguais. A autora defende uma mudanca cultural na
propria natureza humana, no sentido de se perceber a importancia dos lacos sociais e de amizade
com todos. Neste campo, enfatiza-se que a escola serd um espaco privilegiado onde se dever3, des-
de idades muito precoces, estimular a compreensdo dos direitos de todos e das diferencas que cada
um apresenta ou poderd vir a apresentar ao longo da sua vida. Parece-nos que estruturas do meso e
macrossistema devem repensar formas de criar uma cultura que privilegia o direito a ser diferente,
onde os lacos afetivos serdao determinantes como apoios naturais ao longo da vida.

Mesossistema e o Direito a Autodeterminag¢ao das Pessoas com Deficiéncia

Assumir o mesossistema no direito a autodeterminacao das pessoas com deficiéncia pressupde
entender todos os servigos e organiza¢des da comunidade como espac¢os onde se concretizam os
direitos. A autodeterminac¢do envolve a dicotomia entre as capacidades e as oportunidades, sendo
que ambas sdo importantes para as relacdes que a pessoa estabelece com o seu envolvimento (WE-
HMEYER, 1998). O verdadeiro desafio estard em “promover a sensibilizacdo para com as capaci-
dades e contribuicdes das pessoas com deficiéncia” [NACOES UNIDAS, 2007, artigo 8.2, n.2 1, alinea
c)]. WEHMEYER e BOLDING (2001) consideram que o envolvimento exerce multiplos e complexos
mecanismos na autodeterminagao desta populagdo. O facto de a pessoa viver de modo independ-
ente ou de ter emprego, por si s6, ndo assegura a autodeterminagdo de cada um.

Conjuntamente com os ambientes de vida inclusivos, a autodeterminacdo é influenciada pelo grau
em que a pessoa expressa as suas preferéncias, faz as suas escolhas e toma decisdes, assim como
pelo facto de ter acesso a apoios que estimulam o controlo pessoal (WEHMEYER & BOLDING, 2001).
Mesmo em situacdes onde ndo exista a comunicacdo verbal por parte do sujeito, o direito a au-
todeterminacdo deve ser exercido através da comunicacao nao-verbal, visual ou tatil (BROWN &
BROWN, 2009). Todos podem exercer o seu direito a autodeterminacdo em diferentes contextos
naturais de vida e tém competéncias para comunicar o que pretendem. O problema é que, muitas
vezes, 0 meio envolvente ndo esta desperto para acionar os mecanismos necessarios para efetivar
essa comunicacao. Advoga-se que a comunidade ndo é uma estrutura legal, uma localizacdo ou um
espaco criado (REINDERS, 2002). Embora todos estes aspetos sejam necessarios, a comunidade é
uma experiéncia inclusiva de partilha da vida entre diversas pessoas.

Os servicos devem perceber que o direito a autodeterminacao existe quando as necessidades e os
desejos de uma determinada pessoa (de qualquer idade) sdo respondidas com base nos contextos
reais, reduzindo-se a discrepancia entre o sujeito e as exigéncias colocadas pela sua comunidade. De
acordo com WEHMEYER e SCHALOCK (2001) existem duas técnicas que promovem a utilizacdo do
envolvimento natural, designadamente: a avaliagdo das caracteristicas fisicas e sociais dos contextos
(e.g., estruturas adequadas a idade cronoldgica, interpretacdes culturais, oportunidades existentes)
e a adaptacdo dos contextos (e.g., modificacdes de escadas, torneiras, maganetas das portas; utili-
zacdo de chdo antiderrapante, pictogramas universais ou menos mobilidrio; recurso a dispositivos
de apoio e a tecnologia).

A literatura é consensual em considerar os apoios como fatores determinantes para se desen-
volverem os sonhos, as metas pessoais e os direitos das pessoas com deficiéncia, que sdo iguais a
todos os seres humanos. Este paradigma preconiza o padrao e a intensidade dos apoios que cada
individuo necessita para participar nas mesmas atividades que realizam os seus pares (THOMPSON
et al., 2009, 2014). De acordo com 0os mesmos autores, a tdénica deve ser colocada na frequéncia, no
tempo e no tipo de apoios que cada um requer para participar ativamente na sociedade. Os apoios
devem explorar um leque substancial de escolhas que possibilitem a tomada de uma decisao, que
deve ser respeitada por todos, sendo que a pessoa deve cumprir as obrigacdes acordadas (BACH &
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KERZNER, 2010). Neste ambito, é crucial a existéncia de circulos de apoio, compostos pelas pessoas
gue tém uma relacdo mais préxima e conhecem o individuo com deficiéncia, contemplando a sua
forma de comunicar, bem como a sua histdria de vida e satisfacdo individual (KERZNER, 2011; PEARL,
2013).

Para fomentar o exercicio do direito a autodeterminacdo, os apoios prestados pelos diversos
servicos devem promover as escolhas simples e complexas da pessoa (SHOGREN & BROUSSARD,
2011; TURNBULL & TURNBULL, 2001). Por conseguinte, as praticas devem contemplar cinco princi-
pios fundamentais, designadamente: liberdade, que se relaciona na escolha de como viver a sua
vida, inclusive onde e com quem estar; autoridade em todos os dominios da vida, inclusivamente
o controlo sobre o dinheiro gasto nos apoios e servigos; capacitar a pessoa, até na organiza¢do dos
seus proprios apoios; responsabilidade na contribuicdo para a sua comunidade; confirmagao, com
o envolvimento das pessoas com deficiéncia nas mudancas dos sistemas (SHOGREN & BROUSSARD,
2011).

N3o existe o direito a autodeterminacdo sem que os apoios inclusivos dos servicos (i.e., educacdo
e reabilitacdo) sejam personalizados. Deste modo, a planificacdo centrada na pessoa deve envolver
recursos formais e informais, disponiveis ao longo da vida de cada individuo com deficiéncia. Esta
premissa privilegia os seguintes aspetos: fazer escolhas; resolver problemas; tomar decisdes; definir
metas e concretiza-las; desenvolver capacidades de autogestdo, de auto-advocacia e de lideranca;
promover perce¢des de controlo e sucesso pessoais; e incrementar o autoconhecimento e a auto-
consciéncia (WEHMEYER & SCHALOCK, 2001). Este caminho promove o autoconceito, a motivacao,
a afirmacdo pessoal e o controlo do envolvimento pois, acima de tudo, a pessoa sente que é capaz
de fazer e participar (BROWN & BROWN, 2009).

A planificacdo centrada na pessoa deve ser desenvolvida desde idades precoces e ao longo da
vida. Por conseguinte, é crucial que os professores envolvam os alunos na definicdo dos objetivos
dos seus programas e na fase de transicdo para a vida pds-escolar. A participacdo ativa dos alunos,
durante a escolaridade obrigatdria, proporciona oportunidades para aprenderem e praticarem com-
peténcias que lhes permitem tornar-se futuramente mais autodeterminados (WILLIAMS-DIEHM et
al., 2008), exercerem os seus direitos e terem uma melhor qualidade de vida. O objetivo supremo
consiste em criar-se um percurso de vida construido com e por uma determinada pessoa.

Consistente com todos os valores explanados, seria importante “promover a formacgao de profissio-
nais e técnicos que trabalham com pessoas com deficiéncias nos direitos reconhecidos na presente
Convenc3o para melhor prestar a assisténcia e servicos consagrados por esses direitos” [NACOES
UNIDAS, 2007, artigo 4.2, n.2 1, alinea i)]. O direito a autodeterminagdo acarreta dilemas éticos aos
diferentes profissionais, traduzidos na forma de apoiar congruentemente os melhores interesses da
pessoa com deficiéncia, sem se cair no abuso de negligenciar as suas reais necessidades (BROWN
& BROWN, 2009). Este aspeto ganha ainda mais relevo quando se fala de individuos com DID que
necessitam de apoios mais pervasivos, pois também eles devem escolher em fung¢éo dos seus prép-
rios valores, preferéncias, forcas e necessidades (TURNBULL & TURNBULL, 2001). Salienta-se que
os profissionais devem motivar, ser um recurso, potenciar ambientes responsivos e basear a sua
relacdo com a pessoa com deficiéncia na confianca e respeito mutuos.

Segundo WEHMEYER (1998) a promocdo de competéncias autodeterminadas nem sempre en-
volve sucesso, pois a decisdo que se toma pode ndo ser a mais correta, sendo que o mais importante
€ a pessoa estar envolvida e aprender com os resultados alcancados (sejam positivos ou negativos).
Evidentemente que o direito a autodeterminacdo ndo estd imune a uma certa dose de risco, pelas
escolhas que se fazem e pelos caminhos que se percorrem. Certo é que cada um cresce através da
exploracdo de novas oportunidades, partindo do que sabe (BROWN & BROWN, 2009). Esta é mais
uma razdo para os profissionais, de todos os servicos ligados a deficiéncia, apostarem na capacitacdo
da pessoa e terem formacdo concreta nos direitos que sao fulcrais para a qualidade de vida. Por con-

Voltar ao indice



25 CRISTINA SIMOES

seguinte, a responsabilidade profissional envolve o equilibrio de oferecer oportunidades para cada
sujeito aprender com as consequéncias dos seus atos (BROWN & BROWN, 2009). Parece plausivel
que o risco deve ser supervisionado, na medida em que ndo pode colocar em causa a integridade
do individuo.

Macrossistema e o Direito a Autodeterminagao das Pessoas com Deficiéncia

Relativamente ao macrossistema, sublinha-se que tudo esta previsto na Convencao. Considera-se
este documento como um guia repleto de diretrizes extraordinarias para desencadear novas mu-
dancas. Contudo, o verdadeiro exercicio dos direitos civis, culturais, econdmicos, politicos e sociais
de pessoas com deficiéncia s6 esta realmente completo quando a legislacao que impd&e barreiras for
substituida (UNITED NATIONS, 2010). Assim, o desfasamento entre as politicas preconizadas pela
Convencdo e alguma legislacdo obsoleta (referida anteriormente) é uma barreira ao exercicio dos
direitos das pessoas com deficiéncia.

O grande dilema serd operacionalizar, nas politicas portuguesas, todos estes desafios transversais
as diferentes areas de intervencao (e.g., educacdo, reabilitacdo, saude, emprego). A este respeito,
relembra-se que estd previsto que “a politica de prevencao, habilitacdo, reabilitacdo e participacao
da pessoa com deficiéncia deve ter um caracter pluridisciplinar e ser desenvolvida nos diferentes
dominios de forma coerente e global” (Lei n.2 38/2004, de 18 de agosto, artigo 13.2). Francamente,
considera-se que a transversalidade das politicas esta bastante comprometida, na medida em que
existem formas de atuacdo distintas entre a escolaridade obrigatdria e a idade adulta. Nao faria sen-
tido haver uma legislacdo que perspetivasse aspetos éticos e de intervencao comuns?

Deixa-se este breve apontamento, ja que a escola ndo pode ter um rumo que ndo sera considerado
na idade adulta e vice-versa, pois as criancas e jovens com deficiéncia crescem. Quando chegam
a sociedade o que encontram? A resposta a esta pergunta depende de muitos fatores, mas sabe-
se que a maioria tem pela frente a resposta das instituicdes. E uma resposta, contudo serd a mais
qualificada? Existem multiplas perguntas que se poderiam colocar, mas o mais importante sera con-
siderar que estas pessoas sao uma mais-valia para a nossa sociedade e que deve haver um enquad-
ramento legal para os servicos da educac¢ao especial e da reabilitagdao se regerem pelos aspetos an-
teriormente mencionados no mesossistema, enfatizando-se: a rentabilizagdo da comunidade como
espaco em que devem efetivamente participar; os servicos devem certificar-se do cumprimento de
todos os direitos; os apoios devem ser responsivos as necessidades de cada um; a planificacdo deve
ser centrada na pessoa; e os profissionais devem ser qualificados.

Embora o espaco de antena antecipe ser-se generalista, deixa-se o alerta para a necessidade de
uma mudanca sobre a legislacdo relativa a capacidade juridica, pelo interesse que tem para o exerci-
cio do direito a autodeterminacao. No que se refere a capacidade juridica, deve-se eliminar a figura
de tutor ou curador e efetivarem-se servicos de apoio para as tomadas de decisdo. A questdo que
se coloca ndo é considerar a pessoa como incompetente (i.e., com falta de capacidade juridica), mas
assumir que algumas pessoas com deficiéncia precisam de algum tipo de ajuda e intervencdo para
serem capazes de exercer os seus direitos. Refere-se que é necessdrio uma reforma de base para
estipular este principio. Mesmo em situacdes que a pessoa possa ter sérios comprometimentos, ndo
pode haver ninguém que atue em substituicdo da prdpria, mas servicos de apoio que se devem es-
forgar para perceber a decisdo do individuo (DINERSTEIN, 2012). O artigo 12.2 da Convencao reforca
gue deve ser sempre a pessoa com deficiéncia a decidir, embora algumas possam necessitar de as-
sisténcia especializada para efetuarem e comunicarem as suas decisGes. Em algumas situacdes em
gue possa ser reconhecida a necessidade deste apoio é preferivel que o tribunal identifique areas
especificas em que o apoio é necessario do que retirar, por completo, a capacidade de decisdao em
todas as areas de vida.

Voltar ao indice



O DIREITO A AUTODETERMINAGAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA 26

Portugal deve reformar o sistema juridico, no sentido de repensar: o facto de a pessoa ter uma
deficiéncia, ndo deve interferir com o gozo e exercicio dos seus plenos direitos; a equiparacao de
pessoas com deficiéncia a menores, assim como os mecanismos de interdigdo e inabilita¢gdo; a con-
stituicdo de equipas de apoio, na qual devem ser incluidos membros que tém uma relacdo de prox-
imidade com a pessoa e que representam diferentes esferas da sua vida (e.g., profissionais de edu-
cacdo, saude, emprego, entre outros); essas equipas devem ter formacdo na area da deficiéncia,
especialmente nos direitos e no exercicio ativo da autodeterminacdo; a pessoa com deficiéncia deve
escolher, sempre, quais os elementos que devem constar no circulo de apoios; os apoios sé devem
ser acionados para pessoas que efetivamente precisem dessa ajuda e ndo pelo facto de apresentar
uma deficiéncia; a legislacdo deve ser inclusiva, ou seja, ser sempre pensada para todos os cidaddos,
onde estdo incluidas pessoas com deficiéncia.

Embora seja primordial desenvolver o direito a autodeterminacgao, parece-nos que também é im-
portante que os restantes direitos sejam efetivamente uma realidade e ndo uma utopia. A questao
que se coloca é que a Convencgao ndo particulariza como avaliar o exercicio dos direitos (VERDUGO
et al., 2012). Os autores reforcaram que é urgente avaliar a implementacado da Convencao, pois per-
sistem abusos e negligéncias com a populacao com deficiéncia. A nossa audacia leva-nos a reforgar
gue as politicas portuguesas devem ser sustentadas na qualidade de vida, frisando-se que a autode-
terminacdo é uma das oito dimensdes deste constructo.

Mas, qual a razdo para se enfatizar a qualidade de vida? Por um lado, foi bem vincado, ao longo
do presente ensaio, que este constructo permite avaliar objetivamente o cumprimento de trinta e
guatro artigos da Convencado (VERDUGO et al., 2012). Por outro lado, as reformas da educacdo, da
saude, do emprego e de todas as areas relacionadas com a deficiéncia devem estabelecer quadros
de qualidade com mecanismos que monitorizem a congruéncia entre a eficacia dos servicos e as ne-
cessidades de cada pessoa (BROWN, SCHALOCK, & BROWN, 2009). Deste modo, a medicdo de resul-
tados promove uma politica baseada em evidéncias que suportam a qualidade dos servigos e da sua
planificacdo (TOWNSEND-WHITE, PHAM, & VASSOS, 2012; VERDUGO et al., 2012). Esta avaliagdo so
fard sentido se incluir a perspetiva da pessoa com deficiéncia que utiliza os diferentes servicos, a sua
familia e o prestador de servicos (TOWNSEND-WHITE, PHAM, & VASSQS, 2012).

Em suma, o constructo de qualidade de vida promove uma visao holistica e o exercicio de todos os
direitos das pessoas com deficiéncia, entre os quais a autodeterminagao. Pela importancia capital
gue acarreta, as politicas portuguesas devem basear-se na qualidade de vida. Deste modo, todos
trabalhariam com os mesmos objetivos para a constru¢cdo de um projeto de vida, que comecga na
familia, passa pela escola inclusiva e continua na vida adulta. Os apoios focar-se-iam na planificacdo
centrada na pessoa com vista a concretizacdo dos indicadores e descritores da qualidade de vida
de cada cidaddo. Advoga-se que este seria um caminho possivel para que as politicas portuguesas
efetivamente consagrassem a Convengao.

CONCLUSAO

Em Portugal, ainda ha muito trabalho a fazer no sentido de se promoverem os direitos das pessoas
com deficiéncia previstos na Convencdo. De acordo com a UNITED NATIONS (2010), deve-se formu-
lar a seguinte questdo: que condicdes sociais, econdmicas, politicas e/ou ambientais precisam de
ser alteradas para facilitar o pleno gozo de todos os direitos e de todas as pessoas com deficiéncia?
A tonica passa pela substituicdo do modelo de assistencialismo para um paradigma da implemen-
tacdo dos direitos comuns a todos os cidaddos. Neste prisma, a responsabilidade social ndo é uma
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qguestao de boa vontade ou de caridade, mas uma questdo de justica, equidade e pleno exercicio de
direitos por todos (REINDERS, 2002). Ndo basta o sujeito ter direitos, pelo que cada um deve ter a
oportunidade de conhecer e exercer ativamente todos os seus direitos, participando ativamente na
sua comunidade.

De acordo com VERDUGO e colaboradores (2012), a Convencdo centra-se em diretrizes sociais e
politicas, isto &, aspetos relacionados com o macrossistema. Embora todos os direitos sejam impor-
tantes, destacou-se a autodeterminacdo, uma vez que, entre outros aspetos relevantes, foi predi-
tora dos direitos humanos e/ou legais e da qualidade de vida. Neste contexto, conclui-se que as
estratégias para se efetivar o direito a autodeterminacdo devem ser multissistémicas (i.e., micro,
meso e macro). Simultaneamente, deve-se agir em dois sentidos para se concretizar a perspetiva de
BRONFENBRENNER (1979), nomeadamente do topo para a base e da base para o topo. Por outras
palavras, deve-se intervir, simultaneamente, nos sistemas mais proximos e mais distantes que influ-
enciam cada pessoa, para que acontecam as mudancas promotoras do exercicio dos direitos.

O presente ensaio também conclui que, futuramente, as politicas devem fomentar uma linguagem
transversal e comum aos diferentes servicos, baseando-se no exercicio dos direitos garantidos. Neste
repto ambicioso apela-se a implementacdo do constructo da qualidade de vida, dado que aglutina
os direitos das pessoas com deficiéncia, inclusive o da autodeterminacado. Como foi referido, os indi-
cadores da qualidade de vida sdo mecanismos que privilegiam as dindmicas subjetivas e objetivas de
cada pessoa. Outro aspeto proeminente é que a ado¢ao deste constructo possibilita a operacionali-
zacdo e monitorizacao transversal dos direitos consignados na Convencdo. Se os diferentes servicos
assentassem o seu fio condutor na qualidade de vida, as suas praticas seriam consistentes com os
valores, as preferéncias, os pontos fortes e as necessidades de apoio de cada pessoa com deficién-
cia, tendo como referéncia as prioridades definidas por cada individuo.
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O presente ensaio tem como objetivo analisar o direito a autodeterminacao,
consignado na Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. O pon-
to central consiste na reflexao sobre a autodeterminacao como preditora dos
direitos e da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia. A tonica é colocada
no desenvolvimento dos apoios, formais e informais, prestados nos multiplos
sistemas onde estas pessoas participam (i.e., micro, meso e macro). As con-
clusdes apontam para um longo trabalho que deve ser desenvolvido no con-
texto portugués, destacando-se a necessidade de uma mudanca da cultura, das
politicas e dos servicos. Em sintese, é premente que a Convenc¢ao seja um veicu-
lo defensor da autodeterminacao das pessoas com deficiéncia, destacando-se
o exercicio da sua capacidade juridica. Por conseguinte, a sua implementacao
deve basear-se num constructo que monitorize o pleno exercicio dos direitos,
de forma transversal, objetiva e sustentdavel.
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