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Resumo

A presente investigagcdo inscreve-se na linha de estudos que tém por base o
conceito de participacdo, enquanto expressdo vital da condicdo humana e como
essencial para o desenvolvimento global, fisico e emocional, mais especificamente, a
participacao de criangas com incapacidade.

Assim, com esta investigacédo pretendemos, estudar a percecédo dos pais acerca
da participagao dos seus filhos, nos contextos de casa, da escola e da comunidade de
forma a contribuir com um conjunto de resultados que possam iluminar o processo de
inclusdo. Para tal, e através de revisdo de literatura identificamos um instrumento,
Participation and Environement Measure for Children and Youth (PEM-CY), que foi
traduzido e culturalmente adaptado para o contexto portugués.

Participaram neste estudo 390 pais, com criangas e jovens entre 0os 5-17 anos de
idade, dos quais 152 apresentavam algum tipo de incapacidade. A partir dos dados
recolhidos procedemos por um lado ao estudo psicométrico do instrumento que revelou
validade e fidelidade adequadas para o estudo da participagao, por outro ao estudo da
participacao nos diferentes contextos. Assim, e no que se refere a participacao, verifica-
se que em Portugal, os resultados seguem a mesma tendéncia que nos paises onde ja
foram realizados estudos desta natureza, com as criangas com incapacidade a
apresentarem menor diversidade, menor frequéncia e menor envolvimento do que os

seus pares sem incapacidade nos trés contextos estudados.

Palavras-chave: participacdo, criangas e jovens com incapacidade, pais, instrumento.
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Abstract

The present investigation it's related to the research field on the concept of
participation, which is a vital expression of the human condition and essential to global,
physical and emotional development, specifically the participation of children with
disabilities.

With this research we intended to study parent’s perspective in what concerns
their children’s participation in home, school and community settings, and by doing it,
contributing with a set of results able to enlighten the inclusion process. Trough literature
review we have identified an instrument, Participation and Environment Measure for
Children and Youth (PEM-CY) which was translated and culturally adapted to Portuguese.

Three hundred and ninety parents of children and youth aged 5 to 17, being 152
children reported as having some kind of disability, have participated in this study. From
the data collected we proceeded to psychometric studies of the translated version, which
pointed the Portuguese version to have adequate validity and reliability in the study of
participation. In what concern participation, data collected showed that Portuguese results
follow the same tendencies as other countries, where studies of this nature haven been
made, that is, children with disabilities present less diversity, less frequency and less

involvement than their peers without disabilities.

Key-Words: participation, children and youth with disabilities, parents, measure.
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INTRODUGAO

As teorias, enquanto sistemas logicos de conceitos, surgem num determinado
momento histérico-social para enquadrar, organizar e fazer compreender aspetos
especificos da realidade. Para uma compreensao de participacdo, constructo central
deste estudo, e da sua importancia crescente nas questbes relacionadas com a
intervencéo e os direitos das pessoas com incapacidade, é fundamental uma revisao do
modo como as teorias tém equacionado aspetos do desenvolvimento do individuo, desde
as perspetivas mais inatistas até as perspetivas mais integracionistas e transacionais,
levando também a diferentes entendimentos de deficiéncia e incapacidade. E nesta
evolucao sécio cientifica que se inscreve o constructo de participagao, fundamental na

promocao do desenvolvimento e qualidade de vida da pessoa com incapacidade.

A definicdo mais comum e aceite, porque global, de participagéo refere-se a sua
visdo como sendo o envolvimento em situacbes de vida real. Coster e Khetani (2008)
definem situacdes de vida real como conjuntos de sequéncias organizadas de atividades
dirigidas a objetivos pessoais ou sociais com significado para o proprio, estando esses
objetivos associados a contextos especificos e incluem a sobrevivéncia e saude fisica,
desenvolvimento de competéncias e capacidades, isto é, bem-estar (Coster & Khetani,
2008). Nao admira, por isso, que a participagdo em casa, na escola e na vida da
comunidade seja considerada fundamental para o desenvolvimento saudavel da
identidade, das criangas e dos jovens e para que se tornem elementos socialmente ativos

e independentes (Michelsen et al., 2009).

Vérios tém sido os estudos desenvolvidos (e.g. Eriksson & Granlund, 2009;
Masse, Miller, Shen, Schiariti & Roxborough, 2012; King, Shields, Imms, Black & Arden,
2012) em torno da participacédo e que vao apontando tendéncias de resultados idénticas,
nomeadamente, que as criangas e jovens com incapacidade se encontram em risco de
menor participacdo do que o0s seus pares sem incapacidade; em diversos estudos
verifica-se ainda, a relagao entre participacao e variaveis como o nivel de funcionalidade,
idade, género, caracteristicas pessoais — fatores de natureza pessoal — e também a
relacdo entre participacao e fatores de natureza contextual - expectativas de outros,

oportunidade de participar, disponibilidade do contexto, meio apoiante e outros.

Partindo da revisdo da literatura acerca do tema, colocamos como pergunta de

partida para este estudo:
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Quais as percecoes dos pais de criancas e jovens com incapacidade acerca
da participacao das suas criancas, nos contextos de casa, da escola e da
comunidade, considerando ainda a influéncia de fatores pessoais e do contexto

nessa mesma participacao?

Assim, e como objetivo geral pretendemos contribuir para o estudo da
participacdo de criangas e jovens com incapacidade por comparagéo a criangas e jovens
sem incapacidade, nos contextos de casa, da escola e da comunidade, através da
percecdo dos pais acerca da participacdo dos seus filhos com incapacidade nos
diferentes contextos, por forma a percebermos se ha diferengas com as percegdes dos

pais com filhos sem incapacidade.

Para tal, utilizamos um instrumento de medida da participacao identificado a partir
da revisado bibliografica como o mais adequado ao pretendido. Assim, procedemos a
traducao, validacdo e utilizacdo do instrumento PEM-CY Participation Environment
Measure — Children and Youth (Coster et al., 2011), tendo optado por este instrumento
porque para além de ser considerado na literatura como um dos mais completos, utiliza o
referencial da Classificagdo Internacional de Funcionalidade e Incapacidade (CIF), que &
também o referencial obrigatério conforme imposto pelo Decreto-Lei 3-2008. E um
instrumento de resposta parental, por referéncia a criangcas entre os 5 e 17 anos. Ao
escolher este instrumento, fizemo-lo também, porque queriamos estudar a participacao
das criangas, através da visdo dos pais’, pois a sua opinido nem sempre ouvida, é

fundamental para as tomadas de decisdo nas vidas dos seus filhos.

E, tendo por base estes pressupostos, que o estudo agora apresentado se propde
a descrever e identificar alguns destes aspetos no que se refere a realidade portuguesa,
uma vez que, também em Portugal, eles tém ocupado pouco espaco na investigacao e

na pragmatica do quotidiano educativo.

Esta tese esta estruturada em quatro capitulos tedricos, quatro capitulos
empiricos, consideragoes finais e referéncias bibliograficas. Os quatros capitulos tedricos
que agora passamos a descrever apresentam no seu final um breve resumo do capitulo,

0 que, atendendo a natureza dos conteudos, ndo acontece nos capitulos de natureza

1 Para clarificagao da terminologia utilizada durante o desenvolver deste relatério, e por questdes de natureza
textual, sempre que nos referimos a «pais» estamos a considerar os pais ndo s6 de natureza bioldgica e

legal, como também tutores legais e cuidadores primarios da crianca.
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mais empirica.

No Capitulo | apds a descricdo das principais teorias do desenvolvimento, desde
as perspetivas dos tracos as perspetivas mais transacionais, apresentamos uma revisao
dos marcos mais significativos na perspetivacado da deficiéncia e da incapacidade e do
modo como a cada um correspondia uma visao e um lugar da pessoa com deficiéncia na
sociedade. Esta revisdo € importante, uma vez que vai determinar o espaco fisico e
social da pessoa com incapacidade nos seus contextos mais préximos e na sociedade
em geral. Um dos espacos sociais que nos importa estudar, a escola, € também
abordado, fazendo-se uma descricdo histérica do modo como tem evoluido o acesso a

educagao de todas as criangas.

O Capitulo Il é inteiramente dedicado ao constructo de participacdo. Apds chegar
a definicdo contextualizada de participagdo, abordaremos as justificacbes da sua
crescente importancia, desde logo, como direito fundamental de todo o ser humano. De
seguida, a medicao da participacdo é analisada, tendo em consideracdo os diferentes
modos propostos na literatura bem como alguns dos instrumentos utilizados na sua

medicao.

No capitulo Ill, a revisdo da literatura recai sobre o estado da arte do
conhecimento, no que diz respeito as diferengas entre a participacdo de criangas com e
sem incapacidade, nos diferentes contextos de vida, assim como o peso que os fatores
pessoais e do contexto tém nesse processo. Neste capitulo apresentamos ainda os
principais contextos de participacdo das criancas e como esta se materializa em cada um

deles.

O capitulo IV é dedicado a evolugao histérica do papel dos pais em geral e em
particular dos pais de criangas com incapacidade, desde um primeiro momento onde
eram sobretudo informadores dos profissionais ao seu papel atual onde sao de
elementos integrantes e ativos em todo o processo educativo dos seus filhos. A finalizar o
capitulo, dedicamos um espacgo a revisao dos estudos acerca do significado que os pais

atribuem a participacéo.

A segunda parte é constituida por 4 capitulos que se encontram essencialmente

orientados para o estudo empirico do tema em analise.

No capitulo V, apods justificarmos do ponto de vista legislativo e pragmatico a

importancia deste estudo no contexto portugués, apresentamos a questdo de partida
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orientadora desta investigacao, e os objetivos dai decorrentes e que, guiaram o desenho
metodolégico também aqui apresentado. De seguida faz-se a caracterizacdo dos
participantes, a descricdo dos instrumentos utilizados, nomeadamente o inquérito
demografico e de forma mais pormenorizada o instrumento PEM-CY (Coster et al., 2011).
Terminamos este capitulo com a caracterizagao dos procedimentos a desenvolvidos para

recolha, tratamento e analise dos dados.

O Capitulo VI esta direcionado para o processo da traducao, adaptacéo cultural e
descricao psicométrica da PEM-CY (Coster et al., 2011), sendo exposto todo o processo
subjacente a sua traducdo e adaptacdo -cultural, assim como as propriedades

psicométricas desta versao.

O tipico capitulo de resultados corresponde Capitulo VII e, por isso, ai
descrevemos as principais andlises estatisticas, com recurso ao programa IBM SPSS

Statistics 21, relativas aos dados recolhidos nos 390 questionarios.

O ultimo capitulo, o Capitulo VIII diz respeito a discussdo dos resultados. Estes
serao analisados tendo por base os objetivos previamente definidos neste estudo e o seu

confronto com a revisao da literatura.

Nas consideracoes finais, apresentadas apds os capitulos, sdo apresentados os
contributos que pensamos ter aportado para o estudo e compreensio da participacao,
das criangas com incapacidade, bem como as limitagdes que este trabalho, como todo o

trabalho de investigagado apresenta e sugestdes para futuros estudos.

Por ultimo apresentamos a listagem de documentos consultados no desenvolver
deste trabalho, apresentada segundo normas de referenciagdo da American

Psychological Association (2009).
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CAPITULO |

DEFICIENCIA E INCAPACIDADE: INTERFACE ENTRE O
PSICOLOGICO E O SOCIAL
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A busca pela compreensao do mundo e dos fendmenos relacionados com a sua
prépria natureza foi sempre apanagio do ser humano. Entre estes, as questdes e
processos de desenvolvimento humano foram desde cedo um foco de interesse pelo que,
muitos sao e foram os tedricos que procuraram com as suas visdes apresentar modelos e
teorias para a compreensao do desenvolvimento.

O processo desenvolvimental num contexto de incapacidade ganha ainda mais
importancia especialmente se considerarmos as dindmicas sociais nem sempre

favoraveis a pessoa com deficiéncia e que durante muito tempo resultaram num

afastamento do grupo social mas também do acesso a educacgao.

1.1. Pensar a pessoa em desenvolvimento

A partir de uma analise histérica e filoséfica de diferentes correntes e visdes do
desenvolvimento, percebemos que estas se estruturam em torno de grandes eixos e o
modo como se vao posicionando quanto a esses eixos vai estruturando a visdo que
defendem. Segundo Bagnato (2007) seriam quatro os eixos que iam emergindo de forma
mais ou menos consistente no estudo do desenvolvimento. Esses quatro eixos
abordavam aspetos acerca da natureza basica dos seres humanos, do desenvolvimento
como qualitativo, quantitativo ou ambos, dos aspetos que efetivamente se desenvolviam
e de como é que natureza e meio contribuiam para o desenvolvimento. No
enquadramento deste trabalho interessa-nos essencialmente escalpelizar a dltima, ou
seja, de que forma eram equacionados e conceptualizados os fatores do meio nas
questdes do desenvolvimento, assim como perceber comonalidades acerca da relevancia
dos fatores sociais nos diferentes modelos ou teorias.

Antes de avangcarmos para a compreensdo desses modelos e teorias importa
entender o que é o desenvolvimento. Claramente assumimos a existéncia de infindaveis
definigbes para o conceito e a impossibilidade e irrelevancia de as apresentamos aqui,
pelo que, optaremos pela de Bagnato (2007) que na sua simplicidade nos parece ser
suficientemente abrangente para uma primeira compreensao. Assim, para o autor, o
desenvolvimento é equacionado como sendo uma sequéncia ordenada de progressivo
refinamento intelectual de competéncias neurolégicas, sensoriais, cognitivas e
comportamentais, que acontece na relagéo entre fatores internos da crianga (as suas
caracteristicas e genética) e fatores externos (processos e interagéo da crian¢ca com os
seus contextos proximos). Sera desta relagdo ou processos proximais que o

desenvolvimento se alimenta, especialmente durante os primeiros anos de vida, pelo que
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estes sdo fundamentais para a compreenséao deste processo.

O desenvolvimento implica invariavelmente mudanca, assim as teorias
explicativas do desenvolvimento humano vao-se focando nas mudancas que decorrem
com o tempo, seja num determinado dominio, num determinado comportamento ou num
modo de funcionamento. Vao também procurando estabelecer relagdes entre o que
aconteceu anteriormente € o que podera acontecer depois (Miller, 2011). O recurso ao
estudo das teorias para chegar a uma compreensao do desenvolvimento é também
importante pois estas ndo s6 organizam e dao significado aos diferentes fatores, dando-
Ihes um enquadramento e graduando a sua importancia, como também servem como
linhas de orientacao para pesquisas futuras.

Faremos entdo uma apresentagcdo de algumas teorias do desenvolvimento,
optando por inclui-las num quadro conceptual mais vasto proposto por Altman e Rogoff
(1987), o das quatro visbes do mundo. Ressalve-se no entanto, que ao enquadrar
determinadas teorias sob a égide de uma determinada visdo do mundo, nao significa que
todos os aspetos dessa teoria se enquadrem nessa visdo, apresentando por vezes linhas
de pensamento que vao de encontro a outras visdes. As quatro visées do mundo s&o na
sua esséncia um conjunto de assunc¢des acerca das influéncias que a realidade fisica e
social pode exercer em aspetos como a cognigdo, comportamento e de forma mais global
no desenvolvimento. Segundo os autores (Altman & Rogoff, 1987) estas visbes vao
refletir como tém evoluido o pensamento e légica no estudo da psicologia do

desenvolvimento e do comportamento humano.

As quatro visdes do mundo propostas seriam entéo
e Perspetiva dos tracos
e Perspetiva interacionista
e Perspetiva organismica

e Perspetiva transacional

1.1.1. Perspetiva dos tracos

Durante o periodo em que a perspetiva dos tragos se encontrava no seu maximo
expoente, a psicologia centrava a sua atengao no estudo dos processos internos do
individuo, nomeadamente no estudo da mente, dos processos mentais e das qualidades
psicoldgicas do individuo denominadas tragos.

Assumia-se que o ser humano viria equipado com um conjunto de tragos e/ ou
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caracteristicas e que o processo de desenvolvimento estaria pré-estabelecido tendo por
base esses mesmos tracos ou caracteristicas. Esta linha de conhecimento procurava
essencialmente leis universais do funcionamento psicolégico e estudava a predigédo e
manifestacdes dos tracos nos mais variados dominios psicolégicos, incluindo o
desenvolvimento. Os aspetos contextuais e situacionais, assim como os fatores externos
ao individuo eram de pouca relevancia no percurso desenvolvimental do ser humano
(Altman & Rogoff, 1987).

Na perspetiva dos tragos enquadravam-se teorias como as de Freud, Eriksson e
Gesell. E é de Freud que iremos escrever, uma vez que é ele também pioneiro na
apresentagdo dos primeiros modelos explicativos do desenvolvimento — os modelos
psicodindmicos. Segundo estes modelos, seriam forcas ou dindmicas internas as
responsaveis por todo o comportamento do ser humano. Estas teorias atribuiam especial
importancia as experiéncias precoces e a pulsdes instintuais, vendo o desenvolvimento
como um processo de procura de equilibrio entre estas pulsdes inconscientes e a
necessidade consciente de adaptacao a realidade (Keenan & Evans, 2009).

Como iremos ver mais a frente, este conjunto de teorias que nao atribuia grande
importancia as caracteristicas do meio como promotor de desenvolvimento, acabou por
determinar de alguma forma a exclusao dos individuos com deficiéncias e incapacidades,

uma vez que segundo elas nada poderia fazer em seu beneficio.

1.1.2. Perspetiva interacionista

Num segundo momento, em que dominava a perspetiva interacionista, para além
do estudo dos processos psicologicos, principal preocupac¢ado do modelo anterior, passou
a reconhecer-se também a importancia do tempo e dos contextos. Processos
psicologicos e contextos sdo, nesta visdo, vistos como independentes, no entanto
interagem e influenciam-se de acordo com determinados principios, que serao também
eles alvo de estudo (Altman & Rogoff, 1987). Centra-se essencialmente no estudo dos
principios gerais dos fendmenos psicoldgicos através da analise de relacbes de
antecedente/ consequente entre variaveis da pessoa e do ambiente (Bairrao, 2004).

Esta é uma posi¢do defendida pelas teorias mecanicistas do desenvolvimento
humano, nas quais se integram trabalhos de autores como Watson, Skinner e Tinbergen
e Lorenz.

Numa perspetiva quase oposta as teorias psicodindmicas anteriormente
apresentadas, que centravam grande parte do seu trabalho no estudo de fendmenos nao

observaveis, as pulsdes internas, James Watson, desenvolveu o seu trabalho
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defendendo que apenas fendbmenos observaveis poderiam ser alvo de estudo. Partindo
desta premissa, Watson assumia a importancia do contexto no desenvolvimento do
individuo, sendo que este aconteceria por intermédio de aprendizagens realizadas por
associacao estimulo-resposta (Keenan & Evans, 2009). A teoria de Watson concebia o
desenvolvimento como um processo mecanico de aquisicdo de comportamentos em que
as caracteristicas, quer do contexto, quer da criangca, pareciam nao ter expressao. Esta
teoria desviou a atenc¢ao da importancia do meio e das caracteristicas do sujeito e passou
a atribui-la essencialmente a instrugao.

Também, enquadrada na perspetiva interacionista, a perspetiva etolégica do
desenvolvimento surgiu por volta dos anos 50 do séc. passado com estudos de
Tinbergen (1951), Lorenz (1966), Bowlby (1969) entre outros, com a aplicacao de
principios e observagdes do estudo do comportamento animal, ao estudo do
desenvolvimento e comportamento humano, nomeadamente no que se refere ao estudo
do ser humano em situacao natural. A visdo do desenvolvimento dos etologistas referia-
se ao modo como o ser humano evoluiu para sobreviver em determinados nichos
ecoldgicos, existindo no entanto algumas opinides divergentes entre os seus tedricos, se
esta adaptagao seria realizada de forma mais ou menos passiva por resposta aos
estimulos do meio ou seria ativa e autorregulada. Esta perspetiva concebe que as
mudancgas desenvolvimentais seriam de natureza qualitativa e quantitativa assim como as
influéncias exercidas seriam de natureza inata e contextual (Miller, 2011). O que esta
visdo aportou de relevante para posterior compreensao da nossa investigacao é a
importancia do contexto natural no que se refere ao estudo dos sujeitos. Constatamos a
importancia destas teorias, ao introduzir o contexto na equagao desenvolvimento e/ ou
centrarem-se no estudo dos individuos nesse contexto, no entanto estas influéncias
mutuas entre individuo e desenvolvimento sdo ainda concebidas de forma mais ou

menos mecanica ou automatica (Miller, 2011).

1.1.3. Perspetiva organismica

Durante o periodo da visdo organismica do conhecimento, o acesso a
compreensdo do sujeito ndo era colocado sob o ponto de vista inato ou adquirido, o
desenvolvimento era visto como um todo que representava mais do que apenas a soma
das partes. Esta perspetiva focava-se essencialmente nos principios que estruturam todo,
enfatizando os principios holisticos dos sistemas e procurando as leis que governam os
sistemas (Bairrao, 2004).

Nesta visdo do mundo poderiam ser enquadradas as teorias desenvolvidas por
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autores como Bertalanffy, Piaget e Bandura.

Falemos primeiro de Piaget que veio fazer ruido as teorias comportamentalistas
ao mostrar a crianga como participante ativa no seu proprio desenvolvimento (o que nao
era valorizado nas teorias do refor¢co). Keenan (2009) refere que Piaget percebia o
desenvolvimento como um processo de revisdo constante do conhecimento proprio
acerca do mundo, conhecimento que ia alargando a medida que se tornava insuficiente
para o explicar. Este processo procurava o equilibrio entre as estruturas cognitivas da
crianga e as experiéncias proporcionadas pelo mundo fisico e social. Apesar do enorme
peso que esta teoria aportou ao conhecimento sobre o desenvolvimento da crianca e a
importancia atribuida a dindmica entre o sujeito e mundo no processo de
desenvolvimento, autores apresentam como principal falha a pouca importancia atribuida
aos papéis sociais e aos fatores culturais no desenvolvimento cognitivo (Rogoff, 1998 in
Keenan, 2009).

Apesar de existir na aprendizagem social - uma outra teoria do desenvolvimento -
muito do defendido pela teoria comportamentalista de Watson, a verdade é que a
aprendizagem deixou de ser vista de forma mecanica para ser concebida no contexto das
interacdes entre criangas e adultos. Aprendizagem e desenvolvimento passam a ter a sua
génese na observagao e interacdo com outros, ndo acontecendo de forma mecéanica,
antes considerando a existéncia de influéncias ambientais cognitivamente mediadas pela
linguagem e estratégias de resolugio de problemas. Na teoria da aprendizagem social de
Albert Bandura, o estudo do desenvolvimento e aprendizagem centrou-se na influéncia
dos aspetos situacionais, sociais e emocionais no comportamento. Assim as dimensdes,
social e emocional, comecaram também a entrar na ja complexa equacdo do
desenvolvimento.

Nesta visao, assumia-se nao s6 a importancia quer do meio quer do individuo,
mas acima de tudo importava entender as intera¢des bidirecionais entre a pessoa e o
meio, assumindo-se estes dois como um sistema integrado, pelo que o destaque era
dado ao estudo das dindmicas e influéncias reciprocas entre eles (Altman &
Rogoff,1987).

1.1.4. Perspetiva transacional

Por ultimo apresentamos a perspetiva transacional, que prioriza o estudo das
relacbes em mudancga entre o individuo e o meio, no entanto estas entidades nao sao
vistas como independentes, mas como unidades holisticas inseparaveis. O todo,

individuo-meio € a unidade de estudo (Altman & Rogoff, 1987). O objetivo da
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investigagdo sob a égide da visdo transacional € a de descrever e compreender os
padrboes de relagdes entre as pessoas, 0s lugares e 0s processos psicologicos (Bairréo,
2004).

Trabalhos desenvolvidos por autores como Vygotsky, Lewin, Bronfrenbrenner e
Sameroff vieram destacar que individuo e meio ndo podem ser estudados de forma
isolada.

Sao os fatores culturais um dos aspetos mais destacados na teoria de Lev
Vygotsky que para além de defender a crianga como elemento explorador ativo do seu
meio e influente nos conhecimentos que deste retira, defendia acima de tudo o
importante papel desempenhado pelas interagdes com elementos mais experientes e
conhecedores da sociedade (pais, professores, familiares, pares, etc.), através dos quais
a crianca fazia importantes aquisi¢cdes relativamente as competéncias e conhecimentos
valorizados pela sua proépria cultura (Keenan, 2009). Vygotsky era claro ao assumir o
desenvolvimento como um processo social, atribuindo as interagcbes sociais um papel
fundamental e critico no desenvolvimento cognitivo da crianca (Keenan, 2009). Este foi
um passo importante na compreensao do desenvolvimento como vai sendo atualmente
conceptualizado.

No final do século passado — anos 90 — e ainda enquadradas na perspetiva
transacional, comegam a surgir e a ganhar destaque os modelos ecoldogicos do
desenvolvimento. Estdvamos perante um conjunto de teorias e pesquisas cujo foco
seriam 0s processos e condigdes que governam o desenvolvimento humano nos seus
contextos de vida. Apresentamos orientagdes tedricas que representam o
desenvolvimento desta perspetiva, a teoria bioecolégica de Bronfenbrenner (1993), a
teoria do curso de vida de Elder (1998) e o modelo transacional de Sameroff (Sameroff &
Fiese, 2000).

Teoria bioecolégica

A teoria que mais se destacou foi sem duvida a de Bronfenbrenner, ao salientar a
importancia dos contextos proximais de vida como sendo o contexto ideal para o estudo
do desenvolvimento e ndo os estudos em meio laboratorial, como até ai se verificava.
Este modelo define o desenvolvimento como um fendbmeno de continuidade e mudancga
que acontece nao soO a nivel individual, mas também grupal (Bronfenbrenner & Morris,
2006). A frase que viria a ficar célebre por expressar o que até ai Bronfenbrenner achava
ser o0 estudo do desenvolvimento humano - “science of the strange behavior of the child in

strange situations with strange adults for the briefest possibel period of time”
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2(Bronfenbrenner, 1977, p. 513 cit. por Bronfenbrenner, 1993).
O modelo ecologico de Bronfenbrenner (1993) assentava em duas premissas
interdependentes:

e nas suas fases iniciais e ao longo da vida, o desenvolvimento humano
aconteceria através de processos progressivamente mais complexos de
formas de interacdo reciproca no contexto imediato da pessoa em
desenvolvimento — a estes 0 autor chamaria de — processos proximais;

e a forma, poder, conteldo e direcdo desses processos proximais que
afetam o desenvolvimento, variavam sistematicamente em funcdo das
caracteristicas da pessoa em desenvolvimento, apresentadas na Figura 1,
do contexto, do mais imediato ao mais remoto, e da natureza dos aspetos

desenvolvimentais em questao.

Disposicoes

Colocam em movimento
determinados processos proximais
em dominios desenvolvimentais
particulares

A combinacéo destes padroes

Recursos bioecolégicos de estrutura da pessoa
Caracteristicas Compe'téncia, experiér)cia, contribugm para as diferencas
Pessoais conhecimentos e habilidades na diregdo e po_der_dos
necessarios para o funcionamento processos proximais e dos
eficaz dos processos proximais no seus efeitos no
desenvolvimento desenvolvimento

Caracteristicas de exigéncia
Convidam ou desencorajam reagdes
do ambiente social que potenciam ou
perturbam os processos proximais

Figura 1. Padrbes de estrutura da pessoa que contribuem para a participagao.
(Bronfenbrenner & Morris, 2006)

Esta teoria segue um modelo de campos psicolégicos, sendo o contexto
concebido como um conjunto de esferas ou estruturas agregadas cada uma dentro das

restantes e que o autor identificou como - microssistema, mesossistema, exossistema,

2. A . . -
...a ciéncia do comportamento estranho de criangas em situagdes estranhas com adultos estranhos no
mais breve periodo de tempo possivel.”
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macrossistema e cronossistema — cada uma delas exercendo influéncia na pessoa em
desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1993).

O microssistema compreenderia o padrao de atividades, papéis sociais e relacbes
interpessoais vivenciadas pela pessoa em desenvolvimento num contexto com
caracteristicas fisicas, sociais e simbdlicas particulares, que convidariam, permitiriam ou
inibiriam o envolvimento sustentado em interacbes progressivamente mais complexas e
atividades nos contextos imediatos (familia, escola, grupo de pares, local de trabalho,
etc.). Este seria o nivel dos processos proximais, que seriam os motores primarios do
desenvolvimento humano. O mesossistema consistia nas ligagdes e processos entre dois
ou mais contextos que envolviam a pessoa em desenvolvimento. O exossistema referia-
se as ligacdes e processos entre dois ou mais contextos, em que pelo menos um destes
nao incluiria a pessoa em desenvolvimento, mas que a influenciariam diretamente (ex. o
local de trabalho dos pais, redes sociais da familia, contextos da vizinhancga, etc.). Nestes
dois niveis o0 autor reconhece a importancia do numero e qualidade de conexdes entre os
contextos. Na esfera do macrossistema estariam incluidas as caracteristicas de uma
determinada cultura e subcultura, mais especificamente o sistema de crencas, corpo de
conhecimentos, recursos materiais, costumes, estilos de vida, estruturas de
oportunidades e opgdes para o curso de vida. Este modelo definiria ainda o
cronossistema, que seria o conjunto de mudangas que o tempo operaria néao sé no
individuo mas também na sociedade (Bronfenbrenner, 1993).

Esta visdo bioecolégica defendia que muitos dos seres humanos possuiam
potencial de desenvolvimento muito para além do que seria expressado, defendendo que
esse potencial ndo realizado poderia ser conseguido no contexto de processos proximais,
pela promogéao de politicas sociais e programas que promovessem o desenvolvimento do
individuo. Aos contextos era atribuida uma importancia particular, pois deveriam
apresentar-se estaveis e com recursos suficientes que permitissem aos individuos a

maximizagéo de todo o seu potencial desenvolvimental (Bronfenbrenner, 1993).

A perspetiva do curso de vida

Esta teoria ndo sé considerava importantes as interagbes com o meio e 0s
individuos, como também ressalvava a importancia dos papéis sociais desempenhados
pelo individuo numa determinada idade no contexto da sua cultura.

Desenvolvida por Elder (1998), a perspetiva do curso de vida referia-se a
sequéncia de eventos e papéis socialmente definidos com base na idade, em que o

individuo se envolveria ao longo do tempo, e que seriam em grande parte definidos pelo
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contexto social.

Forgas histéricas moldariam trajetérias sociais em areas como a familia, trabalho
e sociedade, que por sua vez iriam influenciar o comportamento e o desenvolvimento. Os
individuos poderiam influenciar os seus caminhos, ao que o autor chama de agéncia
humana, sendo que estes ndo aconteceriam num vazio social. As escolhas que alguns
individuos poderiam fazer para as suas vidas, seriam contingenciais as oportunidades e
constrangimentos impostos pela sociedade e cultura (Elder, 1998).

Segundo Elder (1998) o desenvolvimento deveria ser visto em fungao de quatro
principios independentes: 1) as vidas humanas situadas num momento e local histérico (o
momento histérico em que alguém nasce vai ser influente na sua trajetéria
desenvolvimental; 2) os estudos de desenvolvimento deveriam prestar atengdo ao
momento da vida e as normas por grupos de idade em particular, uma vez que os timings
sociais da vida teriam profundos efeitos no desenvolvimento; 3) as vidas como
interdependentes e ligadas umas as outras - cada individuo veria a sua vida imersa em
relacoes familiares, relagcbes de pares, relagdes romanticas e muitas outras relagoes; e 4)
dentro de determinados constrangimentos sociais os seres humanos poderiam ser
agentes da sua propria vida, ou seja, tomar decisdes; apesar destes constrangimentos as

escolhas préprias teriam um elevado grau de impacto na vida.

Modelo transacional de Sameroff

O modelo de desenvolvimento proposto por Sameroff e outros investigadores
pressupde o desenvolvimento como produto de interagcdes dindmicas e continuas entre a
crianca em desenvolvimento e todo o conjunto de experiéncias que |lhe vao estando
acessiveis quer pelas interagdes na familia quer pelo contacto com o contexto onde se
encontra inserida (Sameroff & Fiese, 2000). Este modelo aportava as teorias do
desenvolvimento a ideia de que os organismos e 0 meio estariam em trocas e interagdes
constantes e concebia também a importancia do tempo. O tempo entrava na equagao
desenvolvimento, uma vez que o individuo ia sofrendo modificagdes ao longo do tempo
que teriam na sua origem as trocas multiplas entre os individuos e os sistemas, sistemas
estes que eram também partilhados por outros individuos. Um aspeto importante deste
modelo prendia-se com a asser¢gdo de que natureza e meio se influenciavam
mutuamente e que estariam sujeitos a mudangas constantes como resultado dessa
interagao.

Assumia também que a crianga em desenvolvimento era alvo de influéncias, que

segundo os autores poderiam ser proximais — fatores proximos a crianga, como os pais e
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professores — e fatores distais — de natureza nao tdo proxima, como por exemplo os
rendimentos da familia e tipo de comunidade. O poder destes dois tipos de influéncias
seria diferencial, assim as criancas mais pequenas sentiriam de forma mais vincada os
fatores proximais, embora fatores de natureza distal pudessem também influenciar o
modo como 0s pais interagiam e providenciavam os cuidados a crian¢a. Ja as criangas
mais velhas estariam mais expostas a influéncias distais.

Com estas trés teorias, mais trés contributos importantes foram adicionados na
compreensdo do desenvolvimento. Bronfenbrenner (1993) trouxe a ideia de multiplas
influéncias de natureza mais ou menos préxima, Elder (1998) o conceito de papel social e

Sameroff, o fator tempo, ou seja 0 momento das influéncias.

1.1.5. Refletindo sobre a importancia do contexto no desenvolvimento

Como verificamos, as teorias mais recentes encaram o desenvolvimento e
comportamento do individuo como produto da interagao entre pessoa e contexto — a
pessoa influenciaria o contexto e este seria também influenciado por ela.

Ressalvam também o funcionamento do individuo no contexto de situacbes com
caracteristicas especificas, estando o funcionamento individual, de forma inseparavel,
relacionado com essas caracteristicas. Como referem Magnunsson e Stattin (2006) sera
nas situagdes momentaneas, no confronto com o mundo, que vamos formando as
concepcdes acerca dele e que desenvolvemos 0 nosso modo proprio de lidar com as
situagdes - logo as experiéncias individuais séo fulcrais no processo de socializagao.

Lewis e Mayes (2012) definem o contexto como sendo os “eventos, pessoas e
circunstancias exteriores ao desenvolvimento fisico e maturacional da crianga, que vao
ter impacto nas trajetorias desenvolvimentais da crianga”. O ser humano esta exposto a
uma variedade de ambientes/ contextos com dinamicas préprias que, como ja
consideramos, influenciam o modo como a crianga se desenvolve. As interacbes das
criangas com estes diferentes contextos enquadram o processo desenvolvimental da
aquisicao de saberes e competéncias de complexidade crescente que tém a sua origem
nas acgoes e interagdes da criangca ou jovem com o seu mundo fisico e social
(Simeonsson et al, 2003).

Os contextos para além de variarem dentro de diferentes culturas variam também
ao longo da idade. As caracteristicas dos contextos vao mudado — ou deveriam mudar-
desde a infancia até a idade adulta- com a saida ou frequéncia de novos contextos, ou

com diferentes papéis nesses contextos (por exemplo, € normal o abandono do contexto
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académico e integracdo de um contexto laboral, @ medida que se passa da juventude
para a idade adulta).

E agora chegado o momento de considerar como todos estes aspetos acerca do
desenvolvimento sdo considerados quando nos referimos a individuos dos deficiéncia

e/ou incapacidade.

1.2. Deficiéncia, incapacidade e sociedade

Percebemos o desenvolvimento como um processo multifatorial com contornos de
grande complexidade na relagdo com os contextos tendo por referéncia criangas com
desenvolvimento tipico, o que nos leva a equacionar a posi¢gado das criangas e jovens com
incapacidade em todas estas dinamicas. E pois o que vamos abordar no presente ponto,
ou seja, considerar o modo como a sociedade, as suas estruturas e os seu individuos se
tém vindo a articular com os individuos com deficiéncia e/ou incapacidade.

Através de uma exploragdo histérica e social procurar-se-a perceber o modo
como a sociedade - em resultado de paradigmas, ideologias, teorias ou momentos
histéricos — tem acolhido as pessoas com incapacidade nas suas dindmicas. Parece no
entanto claro que a tendéncia tem sido a de perceber estes individuos como um
problema, tendo permanecido excluidos e discriminados do mundo cultural, politico e
intelectual (Abberley, 1987) e servindo a deficiéncia como fator de diferenciacdo social
(Pinto, 2012).

Alguns veem a realidade atual como um produto do modo como historicamente se
foi vendo a deficiéncia e incapacidade quanto a sua forma e natureza e como resultado
de modos de pensamento de tal forma enraizados histérica e culturalmente, que a
discriminacdo muitas vezes nem ¢ identificada como tal pela sociedade atual (Palacios,
Romanach, Ferreira, & Ferrante, 2012).

Ao longo deste subcapitulo sera abordado o modo como a sociedade em
diferentes momentos da histéria foi percecionando e vivenciando as questbes da

incapacidade, para procurar dar significado ao modo como é vivenciada na atualidade.
1.2.1 Visao magica e/ou religiosa

Desde os primordios da Histéria que a deficiéncia tem resultado como fator de

exclusao, afastamento social, punicdo e em determinados momentos até de eliminacao.

Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias 33



Susana Oliveira Martins/ Contributos para o estudo da participacdo em criangas com incapacidade, por
comparagao aos seus pares sem incapacidade, nos contexto de casa, escola e comunidade: visdo dos pais

Durante o periodo classico (500 a 338 a.C.), registos da Grécia Antiga indicam
que era pratica comum que bebés com deformidades fossem abandonados nos bosques
ou atirados aos rios para que morressem; os individuos com deficiéncia que conseguiam
chegar a idade adulta, porque a identificacdo desta ndo era imediatamente visivel eram
muitas vezes mantidos em jaulas ou enclausurados em asilos e mosteiros sem contactos
com o exterior (Smith, 2004).

Na Europa da Idade Média (476-1543) e Renascimento (1400-1600) a grande
dominacao da Igreja na sociedade levava a que todas as areas estivessem influenciadas
pelas ideias e principios postulados por si, ora a visdo da sociedade em relagdo as
pessoas com deficiéncia ndo era excecao, tendo esta relacado diferentes expressdes em
diferentes momentos. Assim, as deficiéncias (fisicas, sensoriais ou psicoldgicas) estavam
associadas ndo s6é com possessdes demoniacas, castigos de Deus e pecado, como
também, em fases posteriores, com manifestacdo de Deus sobre alguns homens para
que outros pudessem manifestar caracteristicas positivas, nomeadamente a caridade.

As pessoas com deficiéncia eram vistas como dispensaveis por ndo serem
elementos contribuintes para as necessidades da sociedade e até como néo
merecedoras de vida uma vez que seriam portadoras de mensagens do diabo ou seriam
o produto da furia de Deus (Palacios et al., 2012). A expressao ultima deste pensamento
materializava-se na Inquisicdo (originaria na Europa Catdlica e onde teve a sua
expressdo maxima), cujo objetivo era o da purificacdo pelas chamas de todos os
elementos da sociedade que estivessem possuidos por deménios que tornavam as
pessoas surdas, mudas, etc. (Bianchetti, 1995). No caso especifico das mulheres, as
deficiéncias, deformidades ou até mesmo sinais eram lidos como indicadores
sobrenaturais pelo que eram julgadas e queimadas como bruxas (Bragg cit. por Smith,
2004). Melhor sorte teriam alguns escolhidos que serviam como bobos (caso de pessoas
com nanismo) que viviam nos castelos (onde tinham alimentagéo e protegéo) para animar
a realeza ou como atragbes nas feiras devido as suas deformidades e deficiéncias
(Smith, 2004).

Uma outra abordagem, também associada a Igreja, que se pode considerar
menos negativa mas nem por isso mais digna, relaciona-se com a visdo de que seriam
pessoas enviadas por Deus com caracteristicas que as tornavam incapazes,
dependentes e submissas, para que outras pessoas pudessem manifestar a sua
bondade e caridade através delas (Bianchetti, 1995; Palacios et al., 2012).

Novas explicagbes religiosas e o conhecimento filosoéfico que orientavam a busca
do saber comecaram a percecionar as visdes religiosa e sobrenatural como insuficientes

€ novos rumos conduziram a implementacdo do método cientifico na busca de todo o
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conhecimento. Esta mudanga implicou uma organizagdo e produgdo de conhecimento
com base na observacgao sistematica e na classificagcdo em hierarquias racionais do meio
e da natureza, o mesmo acontecendo no modo como eram equacionadas as pessoas
com incapacidade. Comecou assim a fazer-se o estudo das condigbes anatomicas e
fisicas destas pessoas para as quais comegcavam também a indicar terapias especificas
de acordo com as areas afetadas (Abberley, 1987). Em 1605 Bacon, publicou um
documento onde pela primeira vez refutava a associacdo entre deficiéncia mental e

punicao divina (cit. por Braddock & Parish, 2001).

1.2.2. Visao de deficiéncia e o lluminismo

Com a entrada na época do Iluminismo (que se iniciou por volta de 1650) a viséo
das pessoas com deficiéncia passou a assentar em dois principios fundamentais, o
primeiro relacionado com as teorias comportamentalistas, que defendiam que seria
através da manipulagdo das contingéncias do meio e da sociedade que todo o
conhecimento seria adquirido e o segundo relacionado com o avango do conhecimento
na area das ciéncias da natureza e da evolugdo das espécies. Na sequéncia destes
pressupostos surgiriam instrumentos e intervengdes para lidar com problemas como a
pobreza e deficiéncia (que neste periodo se encontravam associados), para os quais
existiam grandes expectativas, que viriam a sair goradas nas décadas finais de 1800
quando as terapias ndo apresentaram os resultados de reabilitacdo e insercdo social
esperados e quando os primeiros especialistas comegcaram a defender que as doencas
mentais eram na sua maioria incuraveis (Braddock & Parish, 2001).

O modelo vigente durante grande parte deste periodo foi sem duvida o modelo da
reabilitagdo que via a possibilidade, pelo menos para algumas pessoas, de reabilitacéo e
recuperagao para a sociedade. O individuo seria considerado recuperado quando as
suas diferengas desaparecessem, néo fossem percetiveis ou atingissem o dominio das
competéncias trabalhadas durante o processo de reabilitacdo. Nesta época a
possibilidade de participacdo das pessoas com incapacidade era considerada, apenas
quando estas ja tivessem atingido o grau de reabilitacdo acima descrito, ou seja, se

apresentassem em grande grau semelhantes com a norma.

1.2.3. Visao médica da deficiéncia

Na sequéncia dos acontecimentos anteriormente relatados entra-se assim num

periodo (1880-1925) em que as pessoas com deficiéncia eram vistas como desviantes,
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portadoras de doenca incuravel - deficiéncia intelectual - e até mesmo como ameacas
sociais (Braddock & Parish, 2001).

A passagem da sociedade de caracter feudal para capitalista levou a que os seus
elementos passassem a orientar-se segundo uma logica de producado. Esta logica de
producdo atirava de imediato para segundo plano as pessoas com incapacidade, uma
vez que por ineréncia as suas limitagcdes sensoriais e caracteristicas funcionais seriam o
oposto da producdo (Thomas, 2004). Segundo a légica capitalista eram consumidores
passivos, uma vez que usufruiam dos recursos da sociedade sem para ela contribuirem
com trabalho.

Para o capitalismo a capacidade para o trabalho e producédo seria 0 que os
trabalhadores venderiam aos capitalistas, recebendo como retorno o salario. Segundo
Abberley (1987) o uso de uma terminologia com base na reproducdo, producido e
improducao seriam fundamentais na analise da sociedade capitalista, pois a possibilidade
de poder desempenhar uma atividade reconhecida como produtiva pelos elementos da
sociedade continuaria a ser o requisito para uma pertenca total na sociedade da teoria
Marxista.

Marx, na sua leitura da sociedade e da importancia da forca de trabalho, ia ainda
mais longe, dando ao trabalho um carater fundamental no que se referia a vivéncia
enquanto ser humano, referindo-se a ele como: “condi¢cdo da existéncia humana que é
independente de todas as formas de sociedade; € uma eterna necessidade natural que
medeia o metabolismo entre o0 homem e a natureza, e por consequéncia pela vida
humana em si” (1996, p.176).

A questao das pessoas com incapacidade surge referida na teoria de Marx, mas a
sua mengao aparecia associada ao posto de trabalho e as incapacidades que surgiam na
sequéncia de acidentes no posto de trabalho decorrentes da rotina e numero de horas a
que os trabalhadores estavam sujeitos na sociedade industrializada. Esta era também
uma forma de se sublinhar as fragilidades do sistema capitalista. Este tipo de visdo da
deficiéncia estaria orientado para uma perspetiva mais médica de reabilitacao e de cura
(Abberley, 1987). Para este autor a teoria de Marx interessava-se essencialmente por
mostrar o modo como a sociedade capitalista criava — através de condi¢des de trabalho
reduzidas e trabalhos repetitivos com maquinas que frequentemente causavam acidentes
incapacitantes nos trabalhadores - pessoas com incapacidade que surgiam como o
“negativo do trabalhador normal”. Parecia ndo existir preocupacdo com as questdes da
deficiéncia e incapacidade que nao se relacionem com o posto de trabalho.

Uma nova visdo da sociedade viria a surgir com a analise funcionalista da qual

Emile Durkheim foi percursor. Por influéncia do desenvolvimento da biologia, a sociedade
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passa a ser vista por Durkheim como um organismo, expressando o seu funcionamento,
0 modo como se processavam as relacdes sociais que eram vistas como fundamentais
para o bem- estar psicologico e fisico do ser humano. Numa das suas obras mais
conhecidas “O suicidio” Durkheim apresenta a teoria de que o suicidio aconteceria
quando os elos entre o individuo e a sociedade enfraqueciam e a integracao social ndo
era plena ou satisfatéria (Berkman, Glass, Brissette, & Seema, 2000).

Com o desenvolvimento de uma sociedade mais industrializada e a
individualizagdo do ser humano, ou seja, a sua separagéo do grupo especialmente no
que se referia a divisdo do trabalho, o reconhecimento do papel de cada pessoa na
sociedade era feito pelo trabalho desempenhado e era através dele que adquiria
reconhecimento. Assim como no Marxismo, o ndo desempenho de uma atividade laboral
ou a impossibilidade de ir de encontro aos padrdes de produgao vistos como normativos,
resultavam numa nao atribuicdo de reconhecimento social, que se extrapolava para fora
dos limites da area laboral. Os individuos com incapacidade acabavam por de uma forma
bastante clara estar marginalizados da sociedade (Abberley, 1987) ao estarem arredados
da producéo, apresentando pois fracos elos de integracao social.

Durante quase toda a metade do séc. XIX, associado a uma sociedade
industrializada, vigorou o modelo médico, em que, as caracteristicas biolégicas e fisicas
seriam base da categorizagdo médica e social.

Os cidadaos com incapacidade eram assim afastados dos espacgos publicos,
retirados para asilos onde eram sujeitos para médicos e terapias (Oliver, 1990 cit. por
Pinto, 2012). Pinto refere a propdsito desta pratica “a reabilitagdo passa a ser uma forma
natural de se lidar com pessoas com deficiéncia, e a deficiéncia passou a ser explicacao
dominante para tudo o que acontecia nas suas vidas.” Nos séculos que se sucederam, o
modelo médico teve o seu expoente maximo com a multiplicacao por toda a Europa e
Estados Unidos de centros, asilos, escolas especiais, terapias e técnicas que
exponenciavam a um maximo a dependéncia da pessoa com incapacidade.

Em meados do século XX e como forma de contradizer a dependéncia e muitas
vezes as condicbes a que se encontravam sujeitos, os individuos com incapacidade e
seus familiares comegaram a ser civicamente e politicamente reivindicativos quanto aos
seus direitos e lugar na sociedade. Como resultado desta luta surgiriam pela primeira vez
documentos com referéncia especifica a pessoas com incapacidade: Declaragdo do
Deficiente Mental de 1971 e a Declaragdo da Pessoa Deficiente de 1975 que viriam a
estar na origem da Convengéao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotada
pela Organizacado das Nagdes Unidas (ONU) em 13 de dezembro de 2006.

A explicagdo de incapacidade que nos séculos anteriores se tinha mantido
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associada com a capacidade do homem para produzir, mudaria de rumo, levando
investigadores e ativistas a procurar explicagdes sociais para o que referiam ser uma

sociedade incapacitante (Barnes & Mercer, 2004).

1.2.4. Visao social: da deficiéncia a incapacidade

Um documento que teve a sua origem na Gra-Bretanha, produzido em 1976 por
uma instituicdo que procurava defender os direitos das pessoas com incapacidade —
Union of the Phisically Impaired Against Segregation (UPIAS) - viria revolucionar e
apresentar uma forma totalmente nova de ver a pessoa com deficiéncia. Segundo o
documento “a incapacidade é algo que se sobrepbe as nossas deficiéncias pela forma
como somos desnecessariamente isolados e excluidos de uma participagdo plena na
sociedade” (UPIAS, 1976, p. 14). A distingcao entre deficiéncia e incapacidade que até ao
momento eram vistas como tendo um significado operacional semelhante, surgia agora
como distinta. Segundo o referido documento deficiéncia representaria a falta de parte ou
totalidade, ou a disfungdo de um membro, 6rgdo ou mecanismo e incapacidade seria a
desvantagem ou restricdo a atividade causada pela sociedade, que n&o consideraria na
forma como se organizava, as pessoas com incapacidade e, como resultado, as excluiria
de participar nas suas atividades (UPIAS, 1976). Surgia pela primeira vez, em posi¢ao de
destaque, a ideia da importancia da participacdo dos individuos com incapacidade e a
sua relacdo com a sociedade como sendo mais do que a realizagdo da atividade pelo
individuo de forma descontextualizada. Estabeleceu desta forma os principios que
conduziriam ao modelo social de deficiéncia.

Para Thomas (1990) a incapacidade era uma forma de “opressao social” (p.60)
que envolvia a imposicdo de restricbes a atividade em pessoas com incapacidades
prejudicando o seu bem-estar pisco-emocional. Esta nova visdo, ao contrario das que
tinham vindo a vigorar, deixa de atribuir a origem das incapacidades a causas religiosas
ou médicas, para considerar a sociedade o e discurso por ela adotado como sendo o
préprio agente incapacitante. Assim a origem da incapacidade deixaria de ser a pessoa
com a sua limitacdo e passaria a ser a sociedade, com as suas estruturas sociais
expressas em normas, praticas e definicbes, e a sua inaptiddo para responder as
pessoas com incapacidade.

Este modelo designado de modelo social de incapacidade - assenta em aspetos
como os direitos humanos, defendendo que as pessoas com incapacidade nas suas
diferengas sado pessoas igualmente valiosas para a sociedade e em grande parte das

situagdes, com capacidade para tomar decisdes quanto ao rumo da sua propria vida. Os
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principios pelos quais se rege estdo assim relacionados com o direito a vida
independente, o nao ser alvo de discriminacdo, o acesso universal a servigcos e
atividades, a adaptacdes do contexto e ao dialogo civil (Thomas, 1990).

O movimento de vida independente abracava também a nocdo de que as
barreiras colocadas as pessoas com incapacidade estavam mais relacionadas com as
atitudes sociais, as barreiras arquitetonicas, legais e educacionais do que propriamente
com as caracteristicas individuais (Braddock & Parish, 2001). Este movimento defendia a
desinstitucionalizacao, a normalizacédo e a criacao de grupos de autoajuda defendendo
ideais de autodeterminagéo, de igualdade de oportunidades, de autoestima e de suporte
mutuo (Pinto, 2012). Um dos 4 principios norteadores do movimento de vida
independente apresentados por Jenny Morris (Abberley, 1987) seria o direito das
pessoas com incapacidade a uma total participagéo na sociedade.

Ao contrario de modelos anteriores que identificavam o individuo como problema
e alvo de reabilitacdo, que por sua vez tinham como objetivo aproxima-lo ao maximo da
normalidade, o modelo social e o movimento de vida independente de deficiéncia
defendiam a abordagem da sociedade como incapacitante, na sequéncia de um conjunto
de processos e situagdes historicas, politicas, econdmicas e sociais que acabavam por
ser convenientes para a populagao normalizadora (Palacios et al., 2012).

Estas abordagens destacam-se também porque n&do se centrariam apenas no
campo das explicacbes tedricas, apontando explicitamente as areas onde seria
necessario intervir para que os individuos com incapacidade pudessem participar (Barnes
& Mercer, 2004). Inovariam na utilizagdo do termo “barreiras incapacitantes” referindo-se
a todos os aspetos da sociedade que potencialmente impediriam a participacdo das
pessoas com incapacidade. Este modelo n&o tinha como objetivo a promogéao de terapias
que permitissem a pessoa a adaptacdo a norma, mas sim a adaptagcdo da norma a
pessoa a que se ia aplicar (Palacios et al., 2012).

Apesar do modelo social de incapacidade ser um modelo revolucionario e até
orientador de praticas, a verdade é que inicialmente o seu impacto politico e aceitagdo
académica nem sempre foi o esperado. De ressalvar no entanto que o termo “barreira”
passaria a fazer parte de documentos oficiais das Nagbes Unidas (Barnes & Mercer,
2004) e a terminologia adotada passaria a fazer parte do discurso comum e até de teorias
subsequentes, como viria a acontecer no modelo biopsicossocial, que a seguir

apresentaremos.
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1.2.5. Visao ecolégica: o modelo biopsicossocial

Originalmente modelo biopsicossocial surgiu com Engel em 1977 por oposi¢cao ao
modelo biomédico de saude que se centrava exclusivamente em fatores fisicos e
biolégicos. O autor propds um novo modelo em que fatores biolégicos, psicologicos
(pensamentos e emogdes) e sociais desempenham um papel significativo na atividade
humana e no contexto de uma doenca ou incapacidade (Engel, 1977). Com este seu
modelo, estruturado a partir da teoria geral dos sistemas o autor pretendia um modelo
médico de caracteristicas mais holisticas na sua abordagem ao individuo. Embora tenha
tido expressdo pontual em algumas areas da medicina, foi nos ultimos 15 anos que
comegou a ganhar maior visibilidade, especialmente na area da incapacidade,
reabilitagcdo e inclusdo. No que se refere ao contexto da incapacidade, a adocao deste
modelo surgiria na sequéncia das criticas ao modelo social como sendo negligente no
modo como abordava as questdes relacionadas com a experiéncia da deficiéncia (Nunes,
Rodrigues, Lamela & Nunes-Costa, 2011) e na visdo da incapacidade como inteiramente
de natureza social (Thomas, 2004).

A sua grande visibilidade e projecdo aconteceu em 1998 quando a Organizagao
Mundial de Saude (OMS) implementou a utilizagdo da Classificagado Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), documento que pretendia integrar as
perspetivas médicas e sociais e que apresentava como referencial o modelo
biopsicossocial (OMS, 2003b). A CIF (OMS, 2003b) € um documento da familia das
classificacbes internacionais de saude da OMS e providencia um enquadramento tedrico
universal para medir estados de saude e estados relacionados com a saude. Em 2007 foi
publicada a CIF — Criangas e Jovens (CIF-CJ) orientada especificamente para as
questdes relacionadas com as mudangas desenvolvimentais, comportamentos e
contextos de funcionamento de criangas e jovens durantes os primeiros 20 anos de vida.
Ambas, CIF e CIF-CJ, sdo compostas por 4 areas principais: fungdes do corpo, estruturas
do corpo, atividades e participacao e fatores ambientais, nas quais se usam cédigos para
categorizar o funcionamento dos individuos nessas areas.

A CIF vem reconhecer a participagdo como produto da inter-relagdo entre as
caracteristicas da pessoa e os seus ambientes fisicos e sociais (Ustun cit. por Barnes &
Mercer, 2004).

A CIF e CIF-CJ (2001, 2007) definem incapacidade como “termo que inclui
deficiéncias, limitagdo de atividades ou restricao na participacao” (OMS, 2003, p. 5).

Procurando aprofundar esta definicdo, ainda em linha com a terminologia e
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enquadramento CIF, os autores atribuiram-lhe como significando “dificuldade no
funcionamento ao nivel do corpo, pessoal ou societal, em um ou mais dominios
diferentes conforme é experienciado pelo individuo como uma condicdo de saude em
interacdo com fatores contextuais” (Leonardi, Bickenbach, Ustun, Kostanjsek & Chatterii,
2006, p.1220).

Embora a CIF apresente aspetos relacionados com o pensamento da teoria
social, expressada pelo reconhecimento das influéncias culturais e sociais, para alguns
autores o seu modelo de classificacdo esta ainda assente em conceitos do modelo
biomédico (Barnes & Mercer, 2004). Segundo os autores este modelo teria como ponto
de partida o individuo, para analise da funcao corporal e atividade e, embora apresente
também o conceito de participagdo, este estaria segundo os autores subdesenvolvido e
relacionado com circunstancias individuais e ndo abrangeria dimensdes como inclusao

politica e social (Barnes & Mercer, 2004).

1.3. Sobre a histéria da educacao na incapacidade

Conforme refere Freire (1997) a educagao € um direito humano fundamental de
todos, mas nem sempre foi/ ou € assim, pelo menos para alguns, e é este o caso das
criangas e jovens com incapacidades. O modo como os alunos com incapacidade foram
sendo considerados no que se refere ao ensino foi sendo orquestrado pelo modo como
as sociedades foram percecionando a deficiéncia. Foi também a partir dessa visdo que
se foram alterando as praticas educativas, os modelos de ensino e até mesmo a
organizagao da instituicdo escolar.

Podemos identificar periodos distintos no que se refere ao modo como eram
educadas (nem sempre foram consideradas passiveis de educacgao, a palavra treino era
por vezes usada) as criangcas com deficiéncia. Na Figura 2 s&o identificados quatro
importantes movimentos que passam pelo isolamento, pela segregacao, pela integragao
e atualmente pela inclusdo, assim como, a orientagcdo mais geral de cada um desses
movimentos. Apresentaremos a seguir e para cada um destes momentos as principais
ideologias no que se refere a educacdo e de que modo estas acabavam por se
concretizar nos contextos assistenciais ou académicos, quer na América do Norte e

Europa, mas também especificamente em Portugal.
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Figura 2. Evolucgéao histérica da educacgéo de criangas com incapacidade.

Antes do séc. XVIIl as pessoas com algum tipo de deficiéncia ou incapacidade
eram percebidas como incapazes, independentemente do tipo ou grau. Era pratica serem
classificadas numa unica categoria - idiotas - e encaradas como seres inferiores e sem
direitos ou privilégios, sendo a educacao um dos direitos que Ihes era vedado (Winzer,
2006). As pessoas com incapacidade eram colocadas a parte, sem atendimento ou

educacgao. Em Portugal a realidade nao era diferente da dos restantes paises da Europa.

1.3.1. O modelo educativo da segregacao

S6 em finais do séc. XVIII é que na Europa se comecou a considerar pela primeira
vez a educacgao de pessoas com deficiéncia. Como vimos ja, foram as ideias aportadas
pela corrente lluminista, nomeadamente de igualdade e responsabilidade humana para
todos, que veio alterar um pouco o modo como as pessoas com deficiéncia eram olhadas
e cuidadas. Alguns paises, dos quais se destacam Espanha (Ponce de Leon, 1578) e a
Franca (Abbé L’Epée, 1760) foram cruciais pois comegaram a implementar/ experimentar
pedagogias na altura revolucionarias no que refere ao ensino de individuos surdos. No
entanto, conforme refere Sanches-Ferreira (2007) o investimento na educacido de
criangas com deficiéncia mental sé surgiria mais tarde. Um marco importante neste
sentido tera sido o trabalho desenvolvido por Itard em 1798 com Vitor, uma crianga que
tinha crescido sem qualquer contacto com seres humanos. Embora os progressos feitos
pela crianga tenham ficado aquém das expectativas inicialmente definidas, foi inequivoco
que aprendizagens quer de natureza social quer de natureza académica foram
conseguidas. S6 em 1837 viria a ser criada em Paris por Séguin uma escola para
criangas com problemas “mentais”. Entre 1800 e 1900 comegaram a surgir, na Europa e

Estados Unidos, as primeiras instituicbes dirigidas a pessoas com necessidades
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especiais.

Segundo Sacks (2009) dois objetivos, de alguma forma antagénicos, estavam na
base da criacdo destas instituicbes, por um lado oferecer tratamento mais humano, por
outro remover estas pessoas da sociedade em geral. Estas primeiras instituicbes nao
apresentavam planos de tratamento, cuidados especificos, planos de inser¢do ou
educagdo e acabavam na verdade por funcionar como depdsitos, onde as familias
deixariam os seus entes com incapacidade.

No inicio do séc. XX, nomes como os de Binet e Montessori destacaram-se
porque aportariam para o contexto da época ideais e praticas percursoras do que viria a
ser o ensino especial (Sanches-Ferreira, 2007). Comegaram assim a surgir
progressivamente instituicdes residenciais que cada vez mais se encontravam equipadas
com professores que tentavam novos e inovadores métodos pedagoégicos (Winzer, 2006).
Estas ultimas, ja referenciadas como escolas especiais, visavam providenciar uma
educacao diferenciada as pessoas com deficiéncia. Estas instituicbes eram na sua
maioria criadas e geridas pela Igreja assim como os elementos que la colaboravam.

Em Portugal, durante este periodo o atendimento/ educacao de criancgas € jovens
com deficiéncia pautava-se por um caracter essencialmente assistencial, que se
materializava em asilos onde eram colocadas as pessoas que nao seguiam os padrdes
normativos da sociedade. As primeiras instituicbes com intencionalidade educativa
surgiram no inicio do séc. XIX (1822) com a criagdo de um estabelecimento para ensino
de surdos e cegos, que mais tarde se viria a associar a Casa Pia. Seria em finais do séc.
XIX (principio do séc. XX) que surgiria a primeira instituicdo de educacao especial com
intencionalidade educativa (Sanches-Ferreira, 2007).

Este podera pois ser considerado o primeiro movimento com intencionalidade de
prover educagao a pessoas com incapacidade. Este foi um periodo em que se destacava
a dualidade deficiéncia/ norma, e esta distingdo tinha um cariz totalmente centrado no
diagndstico de um défice. Conforme refere Sanches-Ferreira (2007) assumia-se que
existiriam diferengas significativas entre as criangas com incapacidade e os seus pares,
pelo que era imperativo a existéncia de um sistema de ensino separado. Esta foi também
uma época em que o modelo diagndstico-prescritivo “reinou” no que se refere a area da
deficiéncia, que depois acabava também por ter implicagbes no modo como se
processava a educagdo. O movimento psicométrico, impulsionado pela psicologia,
permitia agora que as criangas e jovens fossem avaliadas e classificadas, rotuladas com
uma determinada incapacidade e a partir dai encaminhadas para instituicdes, classes
especiais e ou metodologias especificas associadas a patologia diagnosticada (Winzer,

2006). Assim, com base em diagnésticos médicos e resultados de testes de inteligéncia,
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as criangcas eram classificadas para que se identificassem os alunos que “nao
conseguiam aprender na sala de aula ao ritmo dos colegas, para os colocar em locais
separados e educacionalmente protegidos” (Sanches-Ferreira, 2007, p.19). Esta
diferenca conduziria a uma “incompatibilidade de conciliagdo do tempo e espaco de

aprendizagem de todas as criancas” (p.36).

1.3.2. O modelo educativo da integracao

Dois importantes movimentos vieram colocar em questdo o modelo da
segregacgao, por um lado os movimentos de defesa das minorias que comegavam a
proliferar e também o movimento dos consumidores que colocavam em questdo os
custos de se separarem os alunos.

Entre 1900 e 1950 a obrigatoriedade do ensino em alguns paises da Europa levou
a que as escolas se vissem confrontadas com uma enormidade de criangas que nao se
encaixavam nos moldes em que a escola tinha funcionado até ai. Esta mudanca levantou
problemas uma vez que a instituicido escolar ndo estava preparada ou “disposta” a tolerar
estudantes que, como refere Winzer (2006), violassem as normas, falhassem em ir de
encontro as expectativas dos professores e/ ou colocassem em risco o “normalizado”
sossego das salas de aula. Por outro lado, os avangos de algumas areas da ciéncia,
nomeadamente na medicina, na psicologia e nos estudos sobre a crianca tornaram pais,
profissionais e politicos mais conscientes da importancia e implicagdes da educagao de
criangas com deficiéncia e incapacidade. Também as dificuldades na aprendizagem
comegavam a hao ser equacionadas apenas do ponto de vista médico, mas da eficacia
dos contextos, nomeadamente da escola, em responder as necessidades das criancas.
Comecava assim a nascer a ideia de classes especiais, dentro da escola, onde estas
criangas pudessem ser colocadas.

Em 1975 a Education for All Hadicapped Children Act (EAHCA) vem rejeitar a
nocado de que as criangas com deficiéncia ndo podem beneficiar de educagao,
argumentando ainda a necessidade da escola publica se adaptar para ir de encontro as
necessidades dessas criangas, com isto procurava terminar com a exclusao das criangas
com deficiéncia das escolas publicas. Este documento veio também enfatizar a
necessidade de mainstreaming de criangas com incapacidade em contexto escolar, mas
também promover a sua aceitagéo e integragéo social (Ong-Dean, 2009).

Com o virar do séc. as respostas para os alunos com necessidades educativas
especiais (NEE) tornaram-se progressivamente mais organizadas tendo-se verificado

uma grande proliferagdo das classes especiais (Winzer, 2006). Conforme destacam
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Sanches e Teodoro (2006) foi o exemplo educativo dos paises nérdicos (nos anos 60) de
integracdo das criangas com deficiéncias sensoriais nas escolas regulares que veio
impulsionar a integracdo na escola regular. A educagido especial, agora com novo
incremento, era considerada uma extensao légica da educacgao regular, com programas
alternativos, diversidade de abordagens, recurso a tecnologias e especificidade de
Servicos.

Em Portugal, por volta de 1930 comegaram a surgir as primeiras classes
especiais implantadas perto das escolas do 1° ciclo. Na década de 40 surge o primeiro
curso de professores do ensino especial e a partir da década de 50 comegam a surgir os
primeiros centros de apoio a criangas e individuos com deficiéncia sob a algada de
grupos de pais. Na procura da igualdade e por impulso de movimentos internacionais
comegam a surgir algumas experiéncias de integracdo da educacéo especial no ensino
regular.

Foi no entanto nos anos 70 e 80 que a integracdo ganhou expressao significativa
com a mobilizagdo de equipas de educacio especial por todo o pais. Nos anos 80 dois
documentos legais vém orientar de forma mais clara a educacao e atendimento a
pessoas com necessidades especiais, a Lei de Bases do Sistema Educativo (1986) e a
Lei de Bases da Prevencgéo e Reabilitacdo da Integragdo das Pessoas com Deficiéncia
(1989). Foi no entanto em 1991, com o Decreto-Lei 319/91, de 23 de Agosto que foi
regulamentada a integragao das criangas com deficiéncia no ensino regular, passando as
escolas a ter um papel preponderante na sua educacao e tendo a responsabilidade de
providenciar respostas adequadas as necessidades de cada aluno. Deste documento
emerge também o conceito de necessidades educativas especiais.

O movimento educativo da integragdo foi consubstanciado em 1999 pelo
Conselho Nacional de Educagao de Portugal, ao referir-se a integracdo como o “processo
através do qual as criangas consideradas com necessidades especiais sdo apoiadas
individualmente de forma a poderem participar no programa vigente — e inalterado — da
escola” (p.28).

Embora, conforme refere Sanches-Ferreira (2007) com o movimento da
integracéo nao se tenha erradicado a nogao de dois sistemas de ensino diferentes, veio
fazer-se uma aproximagdo e destacar-se a existéncia comonalidades, assim como
aproximar cada vez mais os alunos com NEE do espaco fisico do sistema de ensino
regular (salas especiais) e da sala, através das salas de integragéo e recurso. Para além
disso resultou no encerramento de muitas escolas especiais, na consideragdo de outras
variaveis que nao o diagndstico médico (variaveis do contexto) e no investimento na

formacédo de professores e na investigagdo de novas metodologias de intervencéo. O
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movimento educativo da integragdo destacou o “direito a um meio educativo 0 menos
restritivo possivel, ao direito dos pais interferirem nas decisdes educativas relacionadas
com os seus filhos e o direito a uma avaliagdo centrada no curriculo” (Sanches-Ferreira,
2007, p.50).

1.3.3. O modelo educativo da inclusao

Lentamente, cada vez mais classes regulares comegavam a aceitar estudantes
com deficiéncias ligeiras, que resultavam para estes em maiores ganhos académicos
(Sacks, 2009). Comegou assim a questionar-se 0 modelo da integracdo. Comecgava
também a ter-se uma visdo diferente das criangas com incapacidade, esta alteracao
vinha na sequéncia do modelo social de incapacidade por oposicao ao modelo médico
que até ai tinha vigorado. As criangas deixaram de ser vistas como individuos que
precisavam de ser “arranjados”, reabilitados, para uma visdo em que seriam os contextos
0s responsaveis pela incapacidade.

Nos anos 80, associado ao movimento inclusivo surgem expressdées como
equidade educacional e oportunidades para todos, que se baseiam num movimento
social mais vasto de justica social, ética e direitos fundamentais. Comega assim a
abandonar-se a EE como entidade separada, com espaco fisico diferente e passa a ser
encarada como uma constelagdo de servigos, ja que diferentes alunos precisam de
diferente ajudas para aprender (Sanches-Ferreira, 2007). A operacionalizagdo desta
perspetiva na educagao, configurou-se com o surgimento das escolas inclusivas. Com
esta nova ideologia de escola inclusiva surgia também a necessidade de se restruturarem
os sistemas escolares para responder a diversidade de necessidades da populagao que
agora servia.

Foi com a declaragao de Salamanca (1994) que emergiu a expressao “educagao
para todos” e que resultou num documento produzido na sequéncia da reunido de 92
governos e 28 organizagbes. Um dos aspetos que mais se destacava referia-se a
capacitacdo das escolas para atender todas as criangas, sobretudo as que tém
incapacidades. Do ponto de vista tedrico, inclusdo seria pois a “proposta educativa que
pretende consubstanciar a simultaneidade de tempo e espaco pedagdgico para todas as
criangas, por forma a concretizar os ideais da educagao publica obrigatéria: qualidade,
eficiéncia, igualdade e equidade” (Sanches-Ferreira, 2007, p.59).

No index® para a inclusdo, também traduzido para Portugués, Booth e Ainscow

3 O Index para a inclus&o é “um recurso de apoio ao desenvolvimento das escolas” (Booth & Ainscow, 2002,
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(2002) definem inclusdo como um “processo continuo de desenvolvimento, aprendizagem
e da participacao de todos os alunos” (pag. 7).

Portugal foi um dos paises que assinou a ja referida declaragdo de Salamanca
em 1994, no entanto foi s6 em 2008, com a publicacdo de um novo decreto, o Decreto-
Lei 3/2008, de 7 de janeiro, que grandes mudangas comegaram a acontecer. Segundo
Rodrigues e Nogueira (2010) esta legislagdo abriria caminho para uma escola com mais
qualidade, mais democratica e inclusiva e, acima de tudo, porque assume a importancia
da diversidade, direcionada para o sucesso de todas as criangas e jovens. Um conjunto
de mudancas significativas acontecem, das quais os autores destacam a criacao de
“escolas de referéncia”, de “unidades especializadas”, dos sistemas de financiamento e
da utilizacao da CIF-CJ. A utilizacdo da CIF-CJ como referencial tedrico € claro quando
aponta os servicos de educagao especial como destinados “a criangas e jovens com
limitacbes significativas ao nivel da atividade e da participagdo num ou varios dominios
da vida decorrentes de alteragbes funcionais ou estruturais de caracter permanente
resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comunicacao, da aprendizagem, da
mobilidade, da autonomia, do relacionamento interpessoal e da participagao social’, mas
também ao nivel das praticas quando legisla a obrigatoriedade de utilizagdo da CIF-CJ na
avaliagao das criangas e jovens.

Com a ideologia inclusiva, educar passa ser “mais do que compensar e remediar
dificuldades”, para se centrar na importincia e criacdo de oportunidades de ensino
adaptadas e ricas assim como a possibilidade de todos os alunos terem acesso a um

curriculo mais abrangente (Sanches-Ferreira, 2007).

Resumo

Depois desta breve passagem por alguns dos modelos de desenvolvimento,
desde os mais classicos aos mais contemporaneos, verifica-se que na sua maioria, 0
desenvolvimento é encarado como um processo que aconteceria ndo s6 “dentro” da
crianga ou jovem em desenvolvimento, mas como resultado de uma série de processos
de interagdo de crescente complexidade entre as criancas e as pessoas, objetos e
simbolos do seu contexto (Bronfenbrenner, 1996). O modo como se concebe o
desenvolvimento foi evoluindo de modelos fragmentados, para outros que veem a crianga
como um todo integrado e interativo (Golin & Ducanis, 1981) em que o contexto e cultura
se configuram como fundamentais.

Depois de explorar a importancia do contexto, da cultura, das relagbes no

p.5) tendo em vista um aperfeicoamento na disponibilizacdo de respostas educativas para todos os alunos.
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desenvolvimento do sujeito, apresentamos o modo como a sociedade foi olhando as
pessoas com incapacidade, tendo para isso recuado no tempo para melhor entender
como determinadas ideologias atuais relativamente a pessoas com deficiéncia/
incapacidade foram sendo construidas, ao longo de séculos, de dindmicas e interagdes.
Vimos assim que a relacdo da incapacidade com a sociedade nunca foi simples e foi
sempre caracterizada por vastos episddios de segregacao e tensdo; é pois improvavel
que um pensamento historicamente implantado se altere apenas com a alteracdo da
legislagéo.

O desenvolvimento a partir de determinado momento esta também condicionado
pelas oportunidades educativas intencionais que vao sendo proporcionadas aos
individuos através dos contextos académicos. A escola enquanto subsistema da
sociedade vai refletindo politicas e orientagcbes em consonancia com a sociedade em que
se encontra e com o pensamento vigente. Também no contexto educacional pudemos
perceber como se foi progredindo de uma total descrenca na capacidade de educacao/
aprendizagem das criangas e jovens com deficiéncia, e como consequéncia no seu
afastamento desse subsistema para a atual visdo em que “com a escola inclusiva todos

os alunos estdo na escola para aprender, participando” (Sanches & Teodoro, 2006, p.71).

Concluimos este capitulo com a frase de Sanches-Ferreira (2007), e com uma
nova compreensdo do seu significado, que nos diz que “o grau de desenvolvimento moral
de uma sociedade podera ser aferido a partir do modo como se trata e respeita todos os
cidadaos que séao diferentes” (p. 17), acrescentando, e no modo como participam ou Ihes
€ permitido participar. Chegou assim o momento de escalpelizar o constructo

fundamental neste estudo, a participacao.
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CAPITULO II
O CONSTRUCTO DE PARTICIPACAO
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Etimologicamente deriva do latim particeps que significa tomar parte e pars-
capere, que significa fazer parte ou partilhar. O dicionario da Porto Editora apresenta
como definicbes de participagdo “ato ou efeito de participar; envolvimento em

determinada atividade, aviso, comunicacao, parte”.

2.1. Compreendendo a participacao

Apesar da investigagao sobre participacdo nos ultimos anos ter sido objeto de um
crescendo investigacional e do surgimento de diferentes concecgdes e ideologias, alguns
aspetos parecem consensuais, nomeadamente no que se refere a importancia que lhe é
atribuida, a sua complexidade e a sua multimensionalidade. Parece também existir forte
consenso no que se refere a sua importancia enquanto associada a qualidade de vida e
como produto final de intervencao e/ ou inclusao.

A participacdo é, como ja vimos, elemento relevante no desenvolvimento da
crianga e do jovem, pois é na interacdo e no desempenho de papéis sociais que estes
aprendem a comunicar e relacionar-se com outros, a construir amizades e a desenvolver
competéncias importantes para o sucesso nas diferentes areas da vida (Law, Petrenchik,
King, & Hurley, 2007). Participar € uma expresséo vital da experiéncia e da condi¢ao
humana, resultando para a pessoa que participa em satisfacdo e sentimentos de

competéncia.
2.1.1. O direito a participacao

Embora nem sempre tenha sido assim, desde meados do séc. XX varios sdo os
documentos de carater universal que tém vindo a sublinhar o direito a participacado de
todos os cidadaos, nao ficando arredados destes direitos as pessoas com deficiéncia.
Isto mesmo viria a ser claramente explicitado na Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos (1948), na Convencéo sobre os Direitos da Crianga (1989) e na Convencao
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2006).

Em 1948, data em que foi adotada pela Organizagéo das Nagbes Unidas (ONU) a
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos - documento que pretendia delinear os
direitos humanos basicos- se destacava no artigo 29.° a importancia conferida a

comunidade como elemento fundamental no desenvolvimento do ser humano, referindo-
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se ao individuo como tendo “deveres para com a comunidade, fora da qual ndo é
possivel o livre e pleno desenvolvimento da sua personalidade” (Declaragdo Universal
dos Direitos Humanos, 1948, p.6).

Também a Convencdo sobre os Direitos da Crianca - adotada pela Assembleia
Geral nas Nagbes Unidas em 20 de Novembro de 1989 e ratificada por Portugal em 21
de Setembro de 1990, apresenta e enquadra um conjunto de direitos da crianga,
referindo-se em particular no artigo 23.° as criangas com deficiéncia, sendo que no ponto
1 “reconhece a crianga mental e fisicamente deficiente o direito a uma vida plena e
decente em condicbes que garantam a sua dignidade, favorecam a sua autonomia e
facilitem a sua participacao ativa na vida da comunidade” (Convengao sobre os Direitos
da Criancga, 1990, p.16).

Sera no entanto a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
adotada na Assembleia Geral das Nacgdes Unidas em Nova lorque, no dia 13 de
Dezembro de 2006 e aprovada por 127 paises, que vira determinar mudancas
importantes no enquadramento legal e social apresentando explicitamente o
reconhecimento e promocéao dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia em todos
os dominios de vida. Esta Convencao destacou-se por apresentar também orientacdes
especificas no que se refere a areas como reabilitagdo, habilitacdo, educacgao, saude,
participacao social e comunitaria. Neste documento destaca-se ainda a responsabilizagao
atribuida a sociedade que devera garantir condigdes exequibilidade das normativas do
documento. Nos principios gerais apresentados no artigo 3.° referentes a participagao
salienta-se o “respeito pela dignidade inerente, independéncia da pessoa, inclusive a
liberdade de fazer as proprias escolhas, e autonomia individual” assim como, o direito “a
nao-discriminacao; a plena e efetiva participacao e inclusdo na sociedade; ao respeito
pela diferenga e pela aceitagdo das pessoas com deficiéncia como parte da diversidade
humana e da humanidade; a igualdade de oportunidades; a acessibilidade; a igualdade
entre o0 homem e a mulher; e o respeito pelas capacidades em desenvolvimento de
criangas com deficiéncia e respeito pelo seu direito a preservar sua identidade”
(Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, 2006, p.3). Destacamos
também aqui o artigo 24.°, que se refere ao direito das pessoas com deficiéncia a
educacado, sendo que os Estados Partes deverdo assegurar um sistema de educacgao
inclusiva a todos os niveis de aprendizagem. A educacgao ¢é vista como a possibilidade de
se garantir o desenvolvimento maximo do potencial humano, assim como permitir as
pessoas com deficiéncia a efetiva participagdo numa sociedade livre. Declaradamente a
Convencéao assume que os Estados Parte deverao assegurar a ndo exclusao do sistema

geral de ensino, antes possibilitar 0 acesso a um ensino inclusivo de qualidade com
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adaptacdes “razoaveis” em funcdo das necessidades individuais. Diretrizes importantes
surgem também nos artigos 3.° acerca da participacdo na Vida cultural e em recreacéo,
lazer e desporto, no 19.° que se refere a Vida independente e inclus&do na comunidade e
no artigo 29.° sobre a Participagcado na vida politica e publica.

Partindo deste conhecimento, a participacdo devera acima de tudo ser entendida
como direito fundamental consagrado nos principais documentos legais orientadores dos

direitos humanos.

2.1.2. Estabelecendo uma definicao de participacao

Fizemos ja alusdo a CIF como tendo contribuido de modo significativo para o
atual destaque atribuido a participacdo. Na CIF, participacdo surge definida como "o
envolvimento de um individuo numa situacao da vida real" (CIF, 2003b, p. 16), sendo-lhe
atribuido um significado claramente relacionado com a esfera social. E esta definicdo que
acabara por gerar alguma confusdo quer na intervengdo quer na pratica, mas que se
torna a0 mesmo tempo o ponto de partida para outras definicdes mais completas. A
discérdia gerada em torno desta definicdo surge devido as limitagdes causadas pela sua
pouca especificidade no que concerne ao tipo de envolvimento, e sobre o que podem ser
consideradas situagbes de vida real (Coster & Khetani, 2008; Whiteneck & Dijkers, 2009).
Outra questao que se levanta no enquadramento tedrico desenvolvido pela CIF reside em
grande parte na distin¢gdo entre participagao e atividade.

Retomando este ultimo aspeto, importa perceber como tem vindo a ser resolvida
esta questao da distingao de atividade, definida como a “execugéo de uma tarefa ou agéao
por um individuo” (OMS, 2003b, p.11) e o “envolvimento em situagbes de vida real’
(OMS, 2003b, p.11), a participagdo. Whiteneck (2006) apresentou um conjunto de trés
caracteristicas para orientagao desta diferenciacdo, que embora ndo sendo uma solugéo
definitiva, consegue dar um contributo importante para a clarificagcdao destes dois
conceitos. O primeiro podera ser a complexidade, assumindo-se assim que a participagao
sera mais complexa pois frequentemente envolve conjuntos de atividades - participar no
almogo com os colegas implica comprar senha, deslocar-se e alimentar-se - por exemplo.
Esta distincdo nem sempre ¢é linear. Um segundo ponto prende-se com o envolvimento
de outros, sendo que na generalidade participar implica interagir com outros e esta por
isso mais dependente do contexto. Esta definicdo levanta problemas no que se refere a
criangas uma vez que as atividades em que estdo envolvidas estdo também muitas vezes
condicionadas a presenca de outros. Por ultimo e atendendo que nem sempre sera

possivel eliminar o problema do desempenho da atividade - por exemplo ser capaz de

Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias 52



Susana Oliveira Martins/ Contributos para o estudo da participacdo em criangas com incapacidade, por
comparagao aos seus pares sem incapacidade, nos contexto de casa, escola e comunidade: visdo dos pais

levar o garfo a boca para se alimentar- no entanto devera ser possivel eliminar a maioria
das restricbes que limitam a participagdo - seguindo o mesmo exemplo, fazer
alimentacéo junto dos colegas, com um assistente que execute a tarefa motora de levar o
garfo a boca- podemos dizer que participar nem sempre implica desempenho de
atividades. A participagcdo podera por isso mesmo ser considerada com o uso de
multiplos métodos de apoio.

Em 2009, Whiteneck em conjunto com Dijkers, voltaria a apresentar uma distingao
mais clara entre atividade e participagdo, apresentando a segunda como sendo o
desempenho de papéis sociais tipicos como ser trabalhador(a), aluno(a), amigo(a),
esposo(a), pai/mae, cidadao(a) ou outros, e que poderiam ser representados de formas
diferentes - o cumprimento de um papel social, ndo se limita a execugdo de uma
atividade, pode requerer a execucdo de muitas tarefas ou atividades individuais
diferentes, que nao sao fixas e variam entre pessoas e culturas. Ainda nesta linha
Hammel et al. (2008) advogavam a participacdo como um meio e uma forma de
expressao pessoal e coletiva dos valores sociais. Por sua vez, atividades seriam tarefas
fisicas e cognitivas desempenhadas pelos individuos, mas que poderiam ou n&o estar
incluidas no desempenho de papéis sociais. O ser humano pode interpretar uma
multiplicidade de papéis, sendo cada um destes composto por diferentes atividades.

Um outro aspeto evidenciado aponta para o facto de, para a participacdo ser
efetiva, devera existir alguma autonomia ou possibilidade de controlo nas ja referidas,
situagbes de vida, mesmo quando ndo é o sujeito a realizar a atividade. Ou seja, o
individuo pode participar, mesmo nao estando o préprio a realizar uma ou mais atividades
que impliquem a participacédo no desempenho de um determinado papel social (Law,
2002; Perenboom e Chorus, 2003).

Law (2002) referia ainda que a participacao se efetivava quando esta acontecia
num ambiente apoiante, quando o foco estava centrado na tarefa e n&do nas
consequéncias e quando a atividade colocava algum desafio, resultando em sentimentos
de mestria. Numa revisao de literatura realizada pelo autor a participagéo foi associada
frequentemente aos seguintes componentes: desafio - para que a ocupagao tenha
efetivamente significado tem que existir equilibrio entre o desafio colocado pela atividade
e as competéncias exigidas; clareza - o objetivo deve ser claro para a pessoa e o
feedback sobre a performance deve ser rapido e preciso; fluidez - as atividades devem
fluir, o que acontece essencialmente em atividades estruturadas, onde existe mais
controlo (atividades formais).

Em 2004, Eriksson e Granlund vieram acrescentar ao conceito de participacéo o

sentimento de pertenga, descrevendo-o como “a feeling of belonging and engagement,
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experienced by the individual in relation to being active in a certain context™ (pp. 206-
207).

Até aqui temos vindo a abordar a participagao enquanto constructo desenvolvido
por investigadores e tedricos, importa também perceber o que significa participar do
ponto de vista de quem participa. Quando se conceptualiza este constructo deve-se,
acima de tudo e de forma inequivoca representar as perspetivas e prioridades de
participacao dos individuos com incapacidade.

Um estudo de Hammel et al. (2008) que procurou aceder ao significado de
participacdo e como esta era experienciada por sujeitos com diversos tipos incapacidade
identificou como temas centrais: envolvimento ativo e significativo, ser parte de -
sentimentos de seguranca, nao seguranga fisica ou cognitiva, mas segurangca num
determinado ambiente social; escolha e controlo - como e quando participar; acesso e
oportunidade - o seu estatuto e a visdo negativa da incapacidade limitavam as
oportunidades para envolvimento e reconhecimento; responsabilidade social e pessoal -
necessidade reciproca de responsabilidade social; ter impacto e apoiar outros - contribuir
para a sociedade; ser produtivo; inclusdo social e pertenga - interagir fisica e
mentalmente com os pares e outros da comunidade. Para os sujeitos participar incluia
nao sé envolvimento ativo nas situacdes de vida a nivel social, mas incluia também o
significado pessoal e a satisfagao resultante desse envolvimento. Na Figura 3 podemos
perceber as dimensbes de participacao enfatizadas pelos autores, enquanto processo de

interacbes dentro dos contextos e comunidades (Hamel et al., 2008).

forma de moldar e contribuir para o mundo
social e ao mesmo tempo enfatizar o direito a
apoios

direito no acesso, oportunidade, respeito e
inclusao

Participagdo como:

(processo multifacetado e

transativo que envolve responsabilidade pessoal e social que requer

transagoes com e dentro das determinagdo, advocacia e empoderamento
comunidades ambientes fisicos,

sociais, culturais e politicos)

meio para experimentar ligagdes sociais com
outras pessoas e comunidades, apontando
para questdes de capital social

Figura 3. Dimensbes de participagao segundo Hammel et al. (2008).

(traduzido e adaptado de Hammel et al., 2008)

4 “um sentimento de pertenca e envolvimento, experienciado pelo individuo, no que se refere a estar ativo
num determinado contexto”
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Valores relacionados com a interdependéncia social, a valorizagao por parte da
sociedade, a possibilidade e liberdade de escolha e controlo para chegar as atividades de
participacado eram vistos como determinantes (Hamel et al., 2008).

Outro estudo semelhante realizado por Heah, Case, McGuire e Law (2007),
procurou também perceber, através de entrevistas semiestruturadas a 8 pais de criancas
com incapacidade o que para eles significava participar tendo por referéncia os seus
filhos. Os pais reportavam que havia participacdo quando os seus filhos experimentavam
sentimentos de sucesso, diversao, possibilidade de agir e de estar com outros e fazer as

coisas de forma independente.

2.1.3. Dimensoes da participacao

Tendo ja percebido a complexidade associada a este constructo, iremos agora
perceber as questdes da multidimensionalidade, algumas das quais fomos ja analisando
no texto acima desenvolvido.

Numa escalpelizagdo do constructo, Law (2002) identificava como ideia central
da participacdo a partilha, especialmente a partiiha de uma atividade. Para que a
participacao — partilha da atividade — tivesse significado seriam importantes dimensdes
como o envolvimento - quanto a natureza e quantidade - a qualidade e a frequéncia de
participacdo. O mesmo autor estudava também aspetos relacionados com o nivel de
estruturacado das atividades/ situagdes — atividades formais e atividades informais. Por
atividades formais considerava aquelas que eram estruturadas com regras e objetivos e
para as quais estavam designados orientadores, treinadores, lideres, professores, etc. As
atividades consideradas informais seriam aquelas com reduzido ou nenhum planeamento
e aconteceriam por iniciativa da pessoa, tais como ler, brincar ou estar com os amigos.

Em 2004 no estudo atras citado Eriksson e Granlund apresentaram mais um
contributo para a compreensao de participacdo destacando aspetos como: experiencia,
isto é, ter experiencias positivas de controlo e presenca através de uma interagio ativa
com o contexto; agdo, ou seja, ser ativo tanto fisicamente como mentalmente numa
situagdo de vida; e o contexto, a disponibilidade das atividades e interacdo com o
contexto.

Maxwell e Granlund (2011) desenvolveram um estudo na Escécia e Suécia

explorando de que modo as condi¢bes para a participagdo aparecem expressas em
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documentos legais. Para isso utilizaram um modelo proposto Granlund e Simeonsson®

composto por 5 dimensdes, como podemos ver na Figura 4.

Frequéncia de Participacao
E possivel agir? A Disponibilidade (availability)
Posso aceder ao contexto? Acessibilidade

(accessiblity)

Vale a pena em termos de tempo e dinheiro? Possibilidade (affordability)
Pode a situacdo ser adaptada ao meu Adaptabilidade
funcionamento? (accommodability)

Sou aceite nesta situagdo? A 4 Aceitagao (accepatability)

Intensidade de envolvimento

Figura 4. Modelo proposto por Granlund e Simeonsson para o estudo da participagéo.
(traduzido de Maxwell & Granlund, 2011)

Como podemos ver cinco dimensdes posicionavam-se num continuo entre a
frequéncia nas atividades e a intensidade de empenho ou envolvimento (Maxwell &
Granlund, 2011). Entendamos melhor as cinco dimensdes em estudo:

o disponibilidade (availability) — possibilidade objetiva de se envolver numa situacéo;
ou seja disponibilidade de instalagdes e/ou recursos que permitam participar;

e acessibilidade (accessiblity) — descreve se pode, se percebe que pode ou se
acede ao contexto da situacéo;

e possibilidade (affordability) — cobre ndao sé constrangimentos financeiros mas
também a quantidade de esforgo de tempo e energia necessarios ao
envolvimento na situacéo;

e adaptabilidade (accommodability) — se a situagéo pode ser adaptada;

e aceitacdo (accepatability) — aceitacdo da presenga do individuo nessa situagao
por parte dos outros.

A disponibilidade estaria assim no extremo, correspondendo a frequéncia, e a

aceitacao no outro, correspondendo a intensidade, sendo que, mais disponibilidade de

atividades estaria relacionada com maior frequéncia das mesmas e maior aceitagao pelos

5 (Granlund 2009; Simeonsson et al. 2001)
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outros por maior envolvimento e intensidade na sua execu¢do. Ao averiguar
empiricamente a consisténcia deste modelo os autores verificaram que todos os
elementos propostos se enquadravam no modelo tedérico sendo que disponibilidade e
acessibilidade encaixavam numa visao sociolégica do constructo e adaptabilidade e
aceitagcdo numa visao psicolégica. Por sua vez o conceito possibilidade parece néo
encaixar em nenhum dos polos deste modelo e foi assim retirado do continuo para tornar-
se num outlier.

A real disponibilidade para realizar uma atividade e a perce¢ido da pessoa dessa
possibilidade seriam aspetos condicionadores da participagdo do individuo nos mais
variados contextos. Segundo os autores, este modelo, que tem também por base a CIF,
seria importante no estudo da participagao, pelo que deveria ser analisado com cuidado
por outros investigadores.

Numa revisdo de literatura, a 23 estudos, para exploragdo do modelo acima
apresentado acerca da aplicagdo da participacdo em contextos educativos, Maxwell,
Alves e Granlund (2012), verificaram que na maior parte dos estudos sobre a participacao
em contextos educacionais existe uma abordagem equilibrada na medicdo de aspetos
socioldgicos e de aspetos psicologicos. Verificaram que cada um dos estudos revistos
explorava pelo menos uma das 5 dimensdes de participacao do modelo apresentado, o
que reforcava também a importancia dos fatores do contexto (ambiente) como pré-
requisito para a experiéncia de participacdo. Os autores chamam mesmo ao contexto
scene-setter, ou seja pano de fundo para a participagao.

Outras abordagens ao estudo das dimensbes de participacdo tém sido
consideradas de acordo com a objetividade/ subjetividade das dimensdes. Dimensbes de
caracter mais objetivo que surgem frequentemente estudadas sdo a frequéncia,
intensidade, duracéo e variedade de atividades (Chang, Coster & Helfrich, 2013); ja as
dimensdes subjetivas equacionam as experiéncias internas do individuo e incluem
aspetos como a percecao de envolvimento, sentimento de pertenca e satisfagao.

Comecgando pela frequéncia de participagédo com base na populagao, apresentada
como muito relevante porque permite a identificagdo do perfil das criangas (como passam
o0 seu tempo) e a avaliagdo das diferengas relacionadas com fatores demograficos
contextuais (Bedell, Khetani, Cousins, Coster, & Law, 2011).

Envolvimento® tem sido definido como “quantidade de tempo que a crianca usa a
interagir adequadamente com o contexto em diferentes niveis de competéncia”.

Almqvist, Uys, e Sandberg (2007) falam também de envolvimento’ quando a

® Traduzido de “involvment”.
" Traduzido de “engagement”.
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crianga interage com o seu contexto natural usando as suas competéncias iniciais,
experiéncias, interesses e motivos. Segundo Raab (2005b) uma crianga esta envolvida
quando se ocupa brincando, interagindo e participando numa determinada atividade, este
envolvimento € para a crianga um mobil de praticar competéncias que ja possui assim
como para a aprendizagem de novas competéncias. Dois tipos de interesses podem
conduzir ao envolvimento da crianga nas atividades, sendo estes interesses pessoais ou
interesses situacionais (Krapp et al., 1992; Reninger, 2000 cit. por Raab, 2005b).
Interesses pessoais sdo os interesses e gostos especificos da crianga, atividades que
despertam na crianga prazer e bem-estar. Interesses situacionais sdo as caracteristicas
ou aspetos da atividade, brinquedo, material, pessoa ou evento que vao levar a crianca a
mostrar curiosidade, a estar mais atenta ou envolvida.

Os interesses especificos de criancas sao obtidos pela observacao,
questionamento direto e questionamento de pessoas proximas a crianga.

No que se refere a diversao/ divertimento Harding et al. (2009) realizaram um
estudo em 6 criangas com incapacidade para obter uma maior compreenséo acerca do
modo como as criangas veem a sua propria participacdo em atividades fora do contexto
escolar. As criangas descreviam como sendo experiéncias positivas, aquelas que eram
divertidas e que iam de encontro aos seus interesses e competéncias, 0 sentirem-se
aceites e ter possibilidade de escolha da atividade eram também aspetos importantes; as
atividades negativas eram descritas como sendo aquelas que nao iam de encontro aos

seus interesses.

2.1.4. Da conceptualizacao a medicao

Como ja fomos percebendo & essencial o modo como conceptualizamos o
constructo de participagédo para posteriormente o podermos medir em concordancia com
a definigdo adotada e com as dimensbes a estudar. Acima de tudo esta conceptualizagao
devera representar e ser consistente com as perspetivas das pessoas que procuramos
caracterizar (Coster et al., 2012).

Coster e Khetani (2008) apresentam 3 aspetos que consideram importantes para
a medi¢ao da participagao: a distingdo entre atividade e participagao (ja abordada); que
tipo de indicadores deverdo ser alvo de medida - indicadores objetivos, experiéncia
subjetiva ou ambos; e que respondentes, se o préprio, os pais, 0os professores, 0s
terapeutas ou outros implicados.

Estes autores vao definir participacao, enquanto envolvimento em situacdes de
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vida, sendo estas organized sequences of activities or routines of children with
disabilities in a specific setting (e.g. home or school) that contributes toward a socially
meaningful goal” (Coster & Khetani, 2008, p.2096). Esta é este é uma definigdo que tem
vindo a ser adotada em outros estudo por se considerar abranger a
multidimensionalidade e complexidade do que é participar e que também vira por nés ser
adotada no estudo empirico que € apresentado nesta tese (Chien & Rodger, 2011; Chien,
Rodger, Copley & Skorka, 2014).

2.2. Medir a participacao

Compreender a complexidade da participacado das criancas em diferentes idades
e em diferentes contextos requer mais do que apenas medir as suas capacidades numa
determinada atividade, € necessario ter uma visdo geral acerca do que as elas escolhem
fazer, com quem, com que frequéncia e com que envolvimento. Por tudo isto medir a
participacao torna-se uma tarefa desafiante e impossivel de concretizar com apenas uma

medida.
2.2.1. O que se mede e porque se mede

Tendo ja assumido a impossibilidade da criacdo ou da existéncia de um
instrumento que seja capaz de estudar todas as dimensdes do constructo (Law, 2002;
McConachie, Colver, Forsyth, Jarvis & Parkinson, 2006; Rosenberg, Bart, Ratzon &
Jarus, 2012), aliado ao facto do constructo de participagdao conforme tem sido aqui
descrito, ser relativamente recente, leva a que nao existam muitos instrumentos
especificamente designados para os avaliar (McConachie et al., 2006) ou todas as suas
dimensodes. Morris, Kurinczuk, Fitzpatrick e Rosenbaum (2006) referiam também que uma
das grandes limitagdes na compreensao de aspetos como o peso dos fatores ambientais
no modo como a crianga participava, era a falta de instrumentos para o fazer.

Esta complexidade gera por vezes ambivaléncia na definicdo de constructos, o
que no caso da participagcdo, pode conduzir segundo Coster e Khetani (2008) a
existéncia de diferentes documentos que tém como objetivo a medigdo da participagao,
que tém no entanto, por base diferentes constructos. E pois importante compreender que
referenciais orientam o estudo empirico que ira ser apresentado, neste ponto, no que se

refere a medigéo.

8 Traduzido como “sequéncias organizadas de atividades ou rotinas da crianga com incapacidade num
contexto especifico (i.e. casa ou escola) que contribui para objetivos com significado social”
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No que diz respeito as dificuldades sentidas para a medir a participacao, algumas
advém da complexidade do constructo, por exemplo Eriksson e Granlund (2004) referem
que a participagcao ndo é um fendmeno inteiramente observavel, contém percecdes de
controlo e pertenga assim como pré-requisitos do contexto (Almgqvist & Granlund, 2005)
ou indo um pouco mais longe, referem que as inter-relagcées entre os fatores relacionados
com a participagdo nas atividades irdo variar devido a processos multiplos
interdependentes e a efeitos de processos e acontecimentos anteriores. Nao é nossa
preocupacao, neste estudo pelo menos, compreender os processos multiplos e pesos
diferenciais de variaveis e efeitos, pelo que, ndo desenvolveremos mais este tema,
passemos antes para a compreensao da dimensao cultural e social, e das dificuldades
que isso coloca na sua medicao.

De facto, a participagdo ao ser um constructo de referéncia social, os
instrumentos a utilizar deverédo ser culturalmente sensiveis, ou seja, atender ao modo
como a sociedade se organiza e como sao representados papéis nos diversos paises.
Por exemplo, ser aluno numa escola nos Estados Unidos ou Suécia, pode divergir
significativamente do papel de ser aluno numa escola portuguesa. Para além disso, esta
também intimamente ligado ao contexto e é por isso necesséaria a medigdo de diferentes
unidades contextuais de analise para se ter uma maior compreensdo da natureza,
variabilidade e consequéncias das experiencias e envolvimento na participacéo (King,
2013). Também McConachie et al. (2006) tinham ja ressalvado a importancia dos
instrumentos criados/ utilizados para medir a participacdo deverem ter na sua base um
inventario ecolégico das atividades, do que as pessoas da comunidade em estudo fazem
e valorizam. Assim, nesta linha o importante é encontrar as situagdes de vida idealmente
aplicaveis e valorizadas pelas criangas e jovens em varios paises, adequadas a idade e
que sejam sensiveis as incapacidades das criangas como resultado da sua interagdo com
0 meio.

Poderemos também medir a participagdo em situagbes especificas da vida ou em
diferentes contextos, por exemplo, a participagao em atividades de recreagao e lazer, a
participacdo no contexto escolar, a participagdo na comunidade, etc. Muitos dos estudos
apresentados tém seguido esta forma de abordagem, usando instrumentos
especificamente designados para a medigdo em contextos especificos, cada um dos
quais nos da uma visao parcelar da participagéo e das influéncias dos meio.

Como referimos a participagao tem niveis diferentes de realizagdo e nem sempre
tém a ver com a componente fisica, escolher podera, por exemplo, ser uma forma
satisfatéria de participacao para o sujeito. Por vezes, e por isto mesmo, o sujeito pode

participar mediante a utilizacdo de suportes, pelo que quando se considera a medigao
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devera ter-se em conta o uso desses suportes.

Vejamos as dimensdes de participacdo que mais tém vindo a ser estudadas,
nomeadamente frequéncia (Coster et al., 2011), envolvimento (Coster et al., 2011),
intensidade (Majnemer, Shevell, Law, Poulin, & Rosenbaum, 2008; King et al., 2006;
King et al., 2004), satisfacao (Fougeyrollas et al., 1998; Rosenberg, Jarus & Bart,, 2010;
King et al., 2004; Law et al., 1998), diversidade (Imms, Reilly, Carlin, & Dodd, 2009;
Rosenberg et al.,, 2010; King et al., 2004), independéncia (Rosenberg et al., 2010),
satisfacao parental (Coster et al., 2011; Rosenberg et al., 2010) tipo, formal ou informal
(King et al., 2004), tipo de ajuda (Fougeyrollas et al., 1998) sucesso (Fougeyrollas et al.,
1998; Law et al.,, 1998) e exploraremos a seguir algumas destas tém vindo a ser
operacionalizadas em diferentes investigagbes.

No seu estudo acerca das concepcgdes de participagdo - alunos com incapacidade
€ pessoas proximas ao aluno - Eriksson e Granlund (2004) abordaram trés componentes:
atividade (estar ativo no seu ambiente e ser percecionado pelos outros como um
participante importante); sentimento de participacdo (experiéncia subjetiva de
participacao) e contexto.

Rosenberg et al. (2012) estudaram 5 dimensdes de participagcdo — diversidade
(quantas atividades diferentes a crianga ou jovem realiza), intensidade (frequéncia de
realizagcao das atividades), independéncia da crianga, diversao da crianga e satisfacao
parental. Faz ainda alus&o a outras dimensdes como - local e com quem - que podem ser
estudadas noutras investigacoes.

Schreuer, Sachs e Rosenblum (2014) num estudo mais recente optaram por
estudar as dimensbes variedade (que atividades), frequéncia (com que periodicidade),
sociabilidade (com quem: sozinho, pai ou irmdo, um ou mais colegas), preferéncia
(quanto gosta da atividade) e atividades desejadas (que atividades gostaria de fazer, mas
nao faz).

Uma abordagem utilizada por Almqgvist e Granlund (2005), numa investigacao
realizada na Suécia, investigou a participagéo de forma centrada na pessoa e procurando
clusters de fatores que pudessem ser melhor preditores da participagéo. Da investigagéao
realizada a 472 alunos com incapacidade, seus pais (cuidadores) professores e técnicos
de educacao especial sobre a participagdo em contexto escolar os resultados indicaram
que seria uma combinagao especifica de fatores de um determinado individuo que
produziria uma melhor compreensdo da participagdo do que o estudo das varaveis de
forma isolada.

Torna-se pois pertinente a criagdo de novas metodologias e instrumentos eficazes

e validos na medicao da participagao, que deverao incorporar aspetos como frequéncia e
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qualidade da participacao e ir de encontro as exigiveis propriedades psicométricas de
criacdo de escalas (Fauconnier et al., 2009). A opgao por instrumentos de medigdo da
participacao reveste-se de especial importancia uma vez que os resultados obtidos
poderdo ser importantes orientadores para servigos, técnicos (professores, terapeutas,
psicologos, etc.) e pais, dando-lhe oportunidade de compreender a participacao, orientar
a intervencgao e providenciar dados para a criagao de politicas promotoras da participacao
(Imms et al., 2008; King 2013).

2.2.2. Problemas levantados na medicao da participacao

A adocao de uma definicdo de participagao por referéncia a CIF coloca, como ja
vimos, a questdo da distingdo entre participagdo e atividade, que levanta problemas
quando partimos para questdes como a medicdo. Como ja vimos, parece ser consensual
nas varias abordagens a participacao a sua dimenséao societal, ou seja, esta diferencia-se
da atividade, uma vez que participar, implica desempenhar um papel social, e atividade
implica a execucao de uma tarefa ou acao especifica.

Sendo assim, sera entdo necessario perceber que situacbes de vida real fazem
parte da vida das criangas e jovens até que ponto sdo relevantes. E também necessario
perceber se essa relevancia é idéntica de pais para pais. Aprender a aplicar
conhecimento, tarefas gerais e exigéncias, comunicagédo, mobilidade, auto cuidados, vida
domeéstica, interacdes interpessoais e relagdes, grandes areas da vida como trabalho ou
escola, vida comunitaria, social e civica sao capitulos da CIF referentes a Atividade e
Participacao (OMS, 2003b) e que de acordo com Coster e Khetani (2008) sdo por um
lado uma combinacdo dos meios que suportam ou promovem a participacdo numa
variedade de contextos culturalmente relevantes e, por outro, conjuntos de atividades de
vida diaria estruturadas e culturalmente significativas, sugerindo os autores que seriam
estas ultimas, aquelas que poderiam ser diretamente associadas a participagao -
autocuidados, vida doméstica, interagdes interpessoais e relagdes e grandes areas da
vida como trabalho ou escola, vida comunitaria, social e civica.

Investigadores (Chang et al., 2013; Simeonsson et al., 2003) partilham a ideia de
que se impde a utilizagdo de um conceito de participagdo derivado da CIF e com
referéncia a terminologia por ela adotada e que seja clara na sua definicdo e
componentes permitindo assim uma medigao mais fidedigna.

No que se refere assim a crianga com incapacidade, revela-se ainda mais
importante fazer uma avaliacao sistematica se a extensdo da participacao da crianga nas

diversas situagbes é consistente com o seu potencial, contextualizado com a sua
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incapacidade, e em que medida a provisdo de tecnologias de apoio e a remogao de
barreiras, combinadas com as preferéncias da crianga serao potenciadores da sua

participacdo (Morris & Kurinczuk, 2006).

2.2.3. Instrumentos

Com o intuito de identificar o instrumento que melhor se adequaria aos propdsitos
desta investigacdo, estudar a participacdo, procedeu-se a uma detalhada recolha
bibliografica para identificacdo de instrumentos aptos para tradugéo e validagéo. Parte
dos instrumentos analisados é apresentado na Tabela 1, onde sio identificados, assim
como os seus autores, objetivos, dimensdes, contexto, tipo de populacéo e tipo de

respondente.

Tabela 1. Revisdo de instrumentos que medem a participag&o.

Objetivo Dimensoes ou Formato Quem
subescalas responde
CAPE’ Avaliagao da N.° de atividades que a 50 atividades distribuidas por Préprio
(King et al., participagdo em crianga faz; com que 5 areas: recreativa, fisicas,
2007) atividades nao frequéncia; com quem; social, competéncias;
orientadas pela escola onde; e nivel autoaperfeicoamento
em criangas e jovens de apreco
dos 6-21 anos com e
sem incapacidades.
LIFE-H" Avaliagdo da Grau de dificuldade e tipo ~ Verséo reduzida com 64 itens Entrevista aos
(Noreau, participacéo social de de ajudas necessarias. 11 dimensdes pais
Lepage & criangas com Nivel de satisfagdo com o Atividades diarias:
Boissiere, incapacidades entre os cumprimento das tarefas comunicagéo, cuidados
2007) 5e 13 anos. pessoais, vida doméstica,
nutrigdo, mobilidade, fitness.
Papéis sociais: recreagéao,
responsabilidade, educagao,
vida comunitaria e relagdes
interpessoais
SFA™ Mede o desempenho do  Extensdo em que a Participagdo em 6 contextos Profissionais
(Coster, aluno em tarefas crianga participa na tarefa  escolares: sala, recreio, da escola que
Deeney, funcionais necessarias ou atividade em transporte, casa de banho, conhegam o
Haltiwang er, para a participagédo nos comparagado com os pares transigao e refeicoes aluno
Haley, 1998) aspetos académicos e do mesmo ano
sociais do programa
escolar. (pré-escolar até
aos 6 anos)
CASP" Participagdo de criangas 20 itens relacionados com A pergunta “qual o atual nivel
(Bedell, a partir dos 3 (até aos a vida em casa, escola e de participagao da crianga na Pais /
2006) 22) anos com lesdes comunidade; comparagao  atividade?” para cada um dos cuidadores
cerebrais com a norma 20 itens
® Children’s Assessment of Participation and Enjoyment/Preferences for Activities of Children
1% Assessment of Life Habits
" School Function Assessment Participation
'2 Child and Adolescent Scale of Participation
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cpPQ” Avalia a participagdo de  Intensidade, nivel de Inclui 44 atividades em 6 Pais
(Rosenberg, criangas entre os 4-6 independéncia, diversdo e  dominios: atividades diarias,
Jarus & Bart, anos com e sem satisfagao parental atividades diarias
2010) incapacidade instrumentais, brincar, lazer,
participagéo social e
educagéo)
ASK" Mede o funcionamento Mede a frequéncia de Questiona a atividade da Crianca
(Youg, fisico da ultima semana participagdo em relagéao crianga na uUltima semana em
Williams, da crianga no dominio ao funcionamento fisico 7 dominios fisicos (cuidados
Yoda & fisico. Para criangas percebido como pessoais, vestir, outras
Wright, 2000) entre os 5-15 anos, com  importante para a propria competéncias, locomogao,
desordens crianga jogo, competéncias e
musculoesqueléticas transferéncias)
PEM-CY" Mede a participacéo e Frequéncia, envolvimento Escala de participagao: Pais
(Coster el al, ambiente em criangas e desejo de mudanga. contexto casa (10 itens);
2011) entre os 5-17 anos, com  Apoios/ barreiras e contexto escola (5 itens);

existéncia ou nao de
recursos

e sem incapacidade contexto comunidade (10
itens)

Escala do ambiente: 33 itens

Alguns instrumentos medem a participagdo de forma geral, outros em contextos
mais especificos - escolar, comunitario, doméstico - ou em situagbes especificas -
recreacdo e lazer, desporto, trabalho - (Chang et al., 2013; Morris, Kurinczuk &
Fitzpatrick, 2005; Phillips, Olds, Boshoff & Lane, 2013; Sakzewski, Boyd & Ziviani, 2007;
Seekins et al., 2012).

Da nossa revisao realizada verificamos que a maior parte dos instrumentos que
estudam a participagcao o fazem maioritariamente para o contexto comunitario, e embora
possam ser estudadas, como ja vimos diversas dimensdes, a maior parte deles parece
abordar apenas uma/ duas dimensdes. Um dos problemas também apontados pelos
tedricos refere-se ao facto de os resultados apenas permitem analises a participagcao do
individuo, ou analise por comparagdo com um grupo, nao dando um indicador geral
acerca da participagao por comparagao com a norma (Chang, Coster & Helfrich, 2013).

Em 2005, Morris et al. fizeram uma revisdo aos instrumentos existentes para
avaliar o desempenho de atividades e participacdo em criangas com paralisia cerebral
(PC).

participacao que tivessem por referéncia a CIF. Apenas a The Assessment of Life Habits

Nesta altura eram escassos o0s instrumentos direcionados ao estudo da
(LIFE-H) (Fougeyrollas et al., 1998), que avaliava a participagdo social em criangas com
incapacidade entre os 3 e os 15 anos, surgia como adequado. Mais tarde, em 2007,
também Sakzewski e Thy fizeram uma revisdo as propriedades clinimétricas de 7
instrumentos, com o objetivo de perceber se haveria equiparagcdo entre os aspetos
medidos e as dimensdes da CIF. Segundo os autores nenhum dos instrumentos

estudados abrangia todas as areas definidas pela CIF. Apenas uma combinagéo da

'® Children Participation Questionnaire.
" Activities Scale for Kids.
15 Participation and Environment Measure for Children and Youth.
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Children’s Assessment of Participation and Enjoyement (CAPE) (King et al., 2004), da
School Function Assessment (SFA), e LIFE-H abrangeriam uma combinacdo de
participacdo em casa, na escola e ha comunidade (Sakzewski et al., 2007).

Uma outra revisao, realizada em 2013 por Phillips et al. para além de recolher e
identificar as medidas de participacdo - criancas com incapacidade -, procurou também
verificar se estas capturavam as dimensdes: extensdo de envolvimento, dificuldade, e
satisfacao/ diversdo associadas com o desempenho das situa¢des de participagdo em
todas as areas da vida. Apos procedimentos de selecdo de acordo com critérios
previamente estabelecidos chegaram a um total de 20 instrumentos. Atendendo ao
exposto pelos autores, nenhum dos 20 instrumentos abrangia as 3 areas considerar:
envolvimento, satisfacdo e dificuldade no que se refere ao estudo das areas por
referéncia aos 9 dominios da CIF, considerava-se que a Participation and Environment
Measure For Children and Youth (PEM-CY)(Coster et al., 2011) ndo abrangia itens que
estudassem “tarefas e exigéncias gerais” e “mobilidade”; os instrumentos que surgiam
como abrangendo os 9 dominios seriam a CAPE (King et al., 2004) e a LIFE-H

(Fougeyrollas et al., 1998).

Num outro estudo, mais recente, foi feita uma revisao a 16 instrumentos para os
quais se estudou o numero e a percentagem de itens classificados como medindo
aspetos da atividade ou participagao assim como a for¢a da relagcdo com a CIF. Dos 16
instrumentos estudados, apenas a SFA-P (apenas 6 itens) surgia com 100% dos seus
itens a medir a participagdo. No que se refere a diferenciacdo dos itens na medicao
atividade vs. participacdo, a PEM-CY, dos seus 25 itens, os autores consideraram que
88% dos itens (22) efetivamente mediam a participacdo e que 12% (3) estariam mais
relacionados com atividade. Ndo encontraram nesta escala itens ambiguos. No que se
refere & densidade de ligagdo com CIF, dos 16" instrumentos estudados apenas a
Children and Adolescent Scale of Participation (CASP) e a PEM-CY tinham um numero
substancial de itens de participagao/ atividade que abarcavam todos os 9 dominios da
componente da CIF Atividade e Participagdo (d1 aprendizagem e aplicagdo de
conhecimentos; d2 tarefas e exigéncias gerais; d3 comunicagdo; d4 mobilidade; d5
autocuidados; d6 vida doméstica; d7 interagbes e relacionamentos interpessoais; d8
areas principais da vida; d9 vida comunitaria, social e civica). Este estudo comprova a
PEM-CY e a CASP como importantes medidas no estudo da participagdo assim como

tendo uma forte relagdo com a terminologia e filosofia da CIF (Chien et al., 2014).

16 ASKp; LIFE-H; APS; CASP; CHORES; CPQ; CAPE/PAC; CLASS; PACS; PEM-CY; PIP; PADL; PICO-Q;
PCPQ; preschool ACS; SFA-P
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Como nos referem ainda os autores do estudo a maioria dos instrumentos e
respetivos itens para medir a participacdo centram-se em areas como recreagao e lazer
e poucos se relacionam com os dominios interpessoais e a relagdo (Chien et al., 2014).

Uma ultima revisdo de literatura (72 artigos) acerca de medidas de participagao na
incapacidade procurou, mais do que avaliar, produzir um conjunto de recomendagdes a
considerar na medicao da participacao. Foram referidos estudos por referéncia a medidas
de participagdo quando incluiam a seguinte informagdo: nome do instrumento; se era
uma medida ja existente ou se tinha sido criada para o estudo; se tinha como base
conceptual a CIF; procedimentos de recolha de dados, formato da recolha, momento de
recolha da medida e nivel de participacao a que se reportava (Seekins et al., 2012)

Da analise resultaram um conjunto relevante de recomendacgdes:

e importancia de realizar investigacdes que estabelecam normas de participacéo
por tipo de incapacidade, idade e sexo;

e investigacdo que explore a ligacdo entre acessibilidade da comunidade e
participagao na vida da comunidade;

e que explore os conceitos ecoldgicos de incapacidade e que desenvolva medidas
dindmicas adequadas ao contexto;

e que explore as dimensdes tedricas do significado de participacao, e o significado

relativo de envolvimento em dimensdes como cotagéo (rate) e variedade.

2.3. Participacao e outros constructos

Uma série de constructos/ condigdes surgem na literatura como fortemente
relacionados com o constructo de participagao, sendo muitas vezes estudados ao mesmo
tempo e/ ou fazendo parte do estudo de participagdo. Embora n&o seja objetivo dar uma
apresentagao extensiva dos mesmos, é apresentada uma breve descricdo dos que
consideramos mais importantes e que poderao servir como contributo para o estudo a

desenvolver.
2.3.1. Participacao e deficiéncia/ incapacidade
Para entender participagéo no contexto da deficiéncia/ incapacidade, temos que o

fazer por referéncia a duas organizagbes que tém vindo a determinar o modo como se

tem vindo a compreender, definir e classificar as situagcdes de doenca/ deficiéncia/
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incapacidade: a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e a American Association on
Intelectual and Developmental Disabilities (AAIDD).

Conforme estudamos ja, a OMS e a publicagdo da CIF e CIF-CJ tem sido a
grande impulsionadora do destaque dado a participagdo na areas da incapacidade. Uma
importante questdo aportada pela CIF foi a necessidade de se investigar as relagbes
entre a participacao e as fung¢des do corpo (fisicas e mentais) e fatores ambientais, tais
como, atitudes e servicos (Arvidsson, Granlund & Thyberg, 2008). O modelo CIF prevé
que individuos com niveis similares de incapacidade intrinseca terao diferentes niveis de
participacao em diferentes contextos, mas nao consegue prever a magnitude e

importancia desses efeitos (Forsyth, Colver, Alvanides, Wooley & Lowe, 2007).

Também a American Association on Intelectual and Developmental Disabilities
(AAIDD), antiga American Association of Mental Retardation (AAMR), tem vindo desde
1876 a ser lider na compreensao, definicdo e classificagdo da intelectual disablity. No
enquadramento conceptual acerca do funcionamento humano proposto pela AAIDD, o
termo funcionamento humano refere-se a todas as atividades de vida diaria assim como
as estruturas e fungdes do corpo, atividades pessoais e participagao, que vao por sua vez
ser influenciadas pela condicdo de saude e fatores do ambiente e contexto (AAIDD,
2010). As limitacdes de funcionamento, resultantes de problemas nas estruturas e
funcdes do corpo e atividades pessoais, sdo chamadas de incapacidade.

O modelo proposto pela AAIDD (2010) € composto por 5 dimensbes:

» competéncias intelectuais, em que a inteligéncia é vista como competéncia
mental que reflete a capacidade de compreender os contextos, perceber significados,
saber como agir, mais do que apenas um conjunto de conhecimentos académicos;

+ comportamento adaptativo, que se refere ao conjunto de competéncias
conceptuais, sociais e praticas aprendidas e postas em pratica pelo individuo na sua vida
diaria;

» saude;

* participagcao que se refere ao desempenho da pessoa em atividades reais nos
dominio da vida social e esta relacionada com o funcionamento do individuo enquanto
elemento da sociedade. Refere-se aos papéis e interagdes nas areas da vida em casa,
trabalho, educacéo, lazer e atividades culturais e espirituais. Inclui também os papéis
normativos adequados a determinadas idades;

+ contexto, como as condi¢des interrelacionadas nas quais a pessoa vive

diariamente. Os fatores do contexto incluem fatores ambientais e fatores pessoais.
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2.3.2. Outros constructos

Na revisao de literatura realizada, fomos encontrando relagdes importantes entre

a dimensao participacdo e outros constructos. Optamos por Ihes fazer uma breve

referéncia que passamos a apresentar na Tabela 2.

Tabela 2. Revisdo de constructos associados a participagao.

Constructo

Definicao

Como se relaciona com a participacao

Concecéao de

saude

Estudos mencionados por Eriksson e Granlund
(2004) referem que concepgdes positivas de
saude se encontram relacionadas com a

participagao.

Estudos anteriores demonstram a existéncia de
uma relagdo entre a concegdo de saude e a
idade, mas nao entre a concegédo de saude e a

presenga ou ndo de incapacidade.

Percepgéo de si
e

bem-estar
psicologico

Aqui incluem-se a as diferentes
formas de descrever a sua
personalidade relacionados com
percecgbes, crengas e eficacia
positivas de si (Arvidsson et al.,
2008).

O bem-estar psicoldgico
compreende aspetos da qualidade
de vida e saude psicoldgica.

Pretty et al. (2002) fizeram a distingdo entre
disponibilidade fisica e psicologica de aspetos da
sociedade, apresentando por exemplo o facto de
atividade poder estar fisicamente disponivel mas
os individuos a percecionarem psicologicamente

como indisponivel (Arvidsson et al., 2008).

Autodeterminagéo

Wehmeyer (1996) define
autodeterminagédo como “agir como
agente causal primario na propria
vida e fazer escolhas e tomar
decisdes no que se refere a
qualidade de vida livre de
influéncias ou interferéncias

externas indevidas”.

Segundo Wehmeyer (1996) as pessoas com
incapacidade tinham menos oportunidades do que
as pessoas sem incapacidade para desenvolver
relacionadas

competéncias com a

autodeterminagéo.
Surge como uma importante categoria da
participagdo e inclui autonomia, independéncia,
Auto empoderamento e tomada de decisao
(Arvidsson, Gra