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RESUMO

A autonomia da pessoa com deficiéncia é um assunto relevante para os campos da
educacédo, da psicologia e dos direitos humanos. O objetivo deste artigo é caracterizar
estudos tedricos e empiricos que orientam uma discussdo sobre o tema da autonomia da
pessoa com deficiéncia intelectual. Nesse sentido, apresenta-se uma revisdo narrativa da
literatura cobrindo 18 artigos publicados no periodo de 2010 a 2020. Os trabalhos
analisados foram organizados em trés categorias: perspectivas tedricas; publico
participante do estudo; e concepcdo de autonomia. Os resultados da revisdo mostraram
qgue dois referenciais teoricos se destacaram: os Estudos da Deficiéncia e a Teoria da
Autodeterminacdo. Os artigos analisados deram relevancia a perspectiva das
interdependéncias como fundamento da discussdo sobre a autonomia. Desse modo,
argumenta-se que as relacdes de cuidado e apoio tém papel fundamental no
desenvolvimento e incentivo da autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual. Concluiu-
se que, nos Uultimos anos, a perspectiva dada aos Estudos da Deficiéncia para as
interdependéncias vem fomentando o debate da autonomia da pessoa com deficiéncia
intelectual.
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ABSTRACT

The autonomy of people with disabilities is a relevant issue for the fields of education,
psychology and human rights. This paper characterizes theoretical and empirical studies
that guide a discussion on the autonomy of people with intellectual disabilities. A narrative
literature review covering 18 articles published between 2010 to 2020 is presented. The
analyzed works were organized into three categories: theoretical perspectives, target
audience of the study, and the concept of autonomy. Results of the present review shown
that two theoretical frameworks were pointed out: Disability Studies and the Self-
Determination Theory. The articles analyzed gave relevance to the perspective of the
interdependencies to support the discussion on autonomy. Therefore, it is argued that the
relationships of care and support play a fundamental role in the development and
encouragement of the autonomy of people with intellectual disabilities. It was concluded
that, in the recent years, the Disability Studies perspective on the interdependencies have
been fostering the debate on the autonomy of people with intellectual disabilities, in national
and international research.

Keywords: People with disabilities; Intellectual Disability; Autonomy.

RESUMEN

La autonomia de las personas con discapacidad es un tema relevante para los campos de
la educacion, la psicologia y los derechos humanos. El objetivo de este articulo es
caracterizar los estudios tedricos y empiricos que orientan una discusion sobre el tema de
la autonomia de la persona con discapacidad intelectual. En este sentido, se presenta una
revision narrativa de la literatura que abarca 18 articulos publicados entre 2010 y 2020. Los
trabajos analizados se organizaron en tres categorias: perspectivas teoricas, publico
participante en el estudio y concepcién de autonomia. Los resultados de la revision
mostraron que se destacaron dos marcos teoricos: los Estudios de la Discapacidad y la
Teoria de la Autodeterminacion. Los articulos analizados dieron relevancia a la perspectiva
de las interdependencias para sustentar la discusion acerca de la autonomia. Asi, se
argumenta que las relaciones de cuidado y apoyo tienen un papel fundamental en el
desarrollo y fomento de la autonomia de la persona con discapacidad intelectual. Se
concluy6 que, en los ultimos afos, la perspectiva de los Estudios de Discapacidad para las
interdependencias ha estado fomentando el debate sobre la autonomia de la persona con
discapacidad intelectual, en el panorama nacional e internacional.

Palabras clave: Persona con discapacidad; Discapacidad Intelectual; Autonomia.
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Introducao

A palavra autonomia esta diretamente ligada a escolha. Esta, por sua vez, tem relacéo
com o bem-estar e com o agir voluntariamente com base em suas preferéncias e em seus
interesses. A autonomia, frequentemente, é considerada um comportamento de cunho
pessoal e que esta relacionada aos valores de cada sociedade, portanto, é um ideal a ser
alcancado (BARBOSA-FOHRMANN; ARAUJO, 2020). Posto isso, pergunta-se: “o que
define esse ideal de autonomia?”. Por exemplo, seria considerado autonomia fazer
escolhas com o0 apoio de outras pessoas ou agir contando com o suporte de outras
pessoas? Essas questbes sdo, no minimo, insurgentes. Segundo Bissoto (2014, p.12),
“tomar decisbes com autonomia € uma marca historica e culturalmente constituida de
dignidade humana. E deve ser assim pensada também no que se relaciona a pessoa com
deficiéncia”. Sobre isso, um ideal de autonomia que desconsidera as relagdes de cuidado
e de apoio entre as pessoas vai contra o estabelecimento e a manutencao de um universo
social no qual todas as pessoas experimentam a realidade de valores e relacionamentos
inclusivos (KITTAY; CARLSON, 2010). Fato € que a autonomia consiste em foco de
imprescindiveis debates sobre a inclusdo da pessoa com deficiéncia e respeito a
diversidade humana. Bem como mostra-se pungente romper com preceitos capacitistas
que desconsideram a autonomia abarcada na relacionalidade humana, como 0s que
existem nas rela¢des de cuidado.

Em um cenario de estudo sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia é fundamental
mapear que modelos tedricos circulam nas literaturas tedrica e empirica, do mesmo modo
gue definicdes sdo empregadas no que concerne a autonomia. Diante disso, nesta revisao
de literatura, o objetivo foi caracterizar estudos teodricos e empiricos que orientam uma
discusséo sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia. Para isso, foi empregada uma
pesquisa situada no campo qualitativo que discute sobre a literatura académica publicada
entre os anos de 2010 e 2020 e que tematiza a autonomia da pessoa com deficiéncia
intelectual.

A tomada de deciséo, a realizacdo de escolhas, a autonomia da pessoa; estes séo
aspectos centrais deste artigo. O capacitismo esta presente, por exemplo, quando se supde

gue uma pessoa com deficiéncia ndo € apta a tomar uma decisao, ter preferéncias, fazer
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escolhas, isso exclusivamente atrelado ao fato dela ser uma pessoa com deficiéncia. Esta
€ uma discussao que acompanha o comeco das lutas e reivindicagdes do modelo social da
deficiéncia, no ano 1960, em um primeiro momento com um olhar voltado especialmente
para as pessoas com deficiéncias fisicas sem deficiéncia intelectual. Entretanto, com a
entrada dos estudos feministas, em meados do ano 1970, e a discussdo sobre as
interdependéncias, novas perspectivas passaram a fundamentar este debate sobre a
autonomia. Primeiro, agregando na identificacdo e remocdo de barreiras sociais —
capacitistas — enraizadas em perspectivas de “norma”, de um padréo unico, racional e
individual da autonomia. Agora, questdes importantes seguem emergentes, por exemplo,
guando uma pessoa, com deficiéncia intelectual, toma uma decisdo com apoio de outra
pessoa, e sO pelo fato de ter tido o apoio, esta decisdo é tomada como “inferior/menos
valida”? Como sera apresentado ao longo deste estudo, as respostas sdo complexas e
impulsionaram a escolha pelo cenério da deficiéncia intelectual.

Em raz&o da complexidade do tema, a investigacao foi voltada para as perspectivas
tedricas que serviram igualmente de modelos tedricos para os estudos, bem como para as
concepcdes atribuidas a autonomia. O estudo contribui para uma visao geral do estado da
arte desse campo de estudo, além de fomentar o debate sobre as relacdes de apoio que
priorizam o desenvolvimento da autonomia em diversos contextos de interacdo, da pessoa
com ou sem deficiéncia. Também, a partir dos resultados encontrados, disserta-se sobre
as convergéncias entre as varias perspectivas de autonomia. Por fim, sugerem-se topicos

para futuras pesquisas no campo.

Método

Este artigo caracteriza-se como uma revisdo narrativa de literatura. A pesquisa por
artigos publicados entre 2010 e 2020 foi realizada no Portal de Periddicos da CAPES. Para
um melhor refinamento da busca foram selecionadas seis bases de dados desse portal,
sdo elas: Directory of Open Access Journals (DOAJ); Dialnet, Education Resources
Information Center (ERIC); Scientific Eletronic Library Online (Scielo); Science Direct; Web
of Science; e Taylor & Francis. A escolha desse corpo de busca foi devido a abrangéncia
do tema do estudo e das bases que possibilitam a localizacdo de dados multidisciplinares,

de artigos nacionais e internacionais sobre o tema. A busca envolveu o cruzamento de trés
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palavras-chave: autonomia/autonomy; deficiéncia/disability; deficiéncia
intelectual/intellectual disability.

A posteriori, foi realizada uma busca no Google Académico, e, a partir disso, 0s
estudos de Contino (2017), Duarte e Veloso (2017), Doren e Kang (2016) e Vencato e
Wendling (2019) foram inseridos na amostra. A amostra final foi constituida por 18 artigos.
As informacdes foram organizadas em trés categorias definidas a priori, de forma a
contemplar o objetivo do estudo. As trés categorias que foram definidas sdo: perspectiva
tedrica adotada no estudo; concep¢cdo de autonomia; e publico participante do estudo
(apenas nos estudos empiricos) — esta Ultima categoria € colocada por razdo de alguns
estudos englobarem um publico misto de participantes, ou seja, ndo exclusivamente
pessoas com deficiéncia intelectual. Mesmo nestes casos de publico misto, observamos
gue estes eram estudos potentes para a discussao proposta para este artigo, no entanto,
achamos adequado identificar quais publicos participaram de cada estudo.

As discussbes sobre os resultados foram divididas em dois momentos. No primeiro,
discutiu-se sobre as perspectivas teodricas; e, posteriormente, foram apresentadas as
perspectivas de autonomia encontradas mediante esta revisdo de literatura. Nos dois
momentos, os achados foram apresentados de maneira articulada, de modo a envolver as
convergéncias e divergéncias apresentadas nos estudos em uma analise interpretativa e

critica.

Resultados

Esta foi uma revisdo que abrangeu estudos telricos e empiricos para uma
compreensao global do fenbmeno analisado. Os propdsitos desta revisao visavam montar
um quadro de perspectivas tedricas que desse sustentacdo conceitual para a palavra
“autonomia” aplicada a pessoa com deficiéncia intelectual. Para a melhor interpretacédo dos
dados, estes estdo apresentados, a seguir, em dois quadros que dividem os estudos
tedricos e empiricos. Estes dois conjuntos de estudos geraram um panorama compreensivo
dos elementos relevantes para este estudo.

No Quadro 1, apresentamos nove estudos teoricos conforme perspectiva tedrica
explicitada no texto do artigo, perspectiva de autonomia adotada e referéncia. Na

sequéncia, no Quadro 2, estdo elencados 0s nove estudos empiricos encontrados nesta
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investigacdo. O diferencial da caracterizacdo deste quadro, em comparacao ao Quadro 1,
esta na apresentacdo dos participantes dos estudos, além de também informar as

perspectivas tedricas e as perspectivas de autonomia adotadas.

Quadro 1 — Caracteristicas dos estudos tedricos sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia

PERSPECTIVA TEORICA PERSPECTIVA DE AUTONOMIA (AUTOR, ANO)
Interdependéncias (CASTILLO; MARTIN; CABRERO, 2010;
CONTINO, 2017; GALLEGO, 2020; GAUDENZI; ORTEGA,
2016)

Relacional (DAVY, 2015; 2019)

Tomada de decisé&o; dignidade humana; autodeterminagéo
(MAULEON, 2016)

Linguagem e comunicacdo nas relagdes interpessoais
(relacdo de apoio e suporte) (DUARTE; VELLOSO, 2017)
Agéncia humana (BROCK; SCHAEFER; SEAMAN, 2020)

Estudos da Deficiéncia

Combinacao
de Referéncias

Teoria Social Cognitiva
Fonte: Elaboragéo propria.

Os textos completos dos estudos empiricos que compdem a amostra foram
analisados, sendo construidas as seguintes categorias, formuladas a priori: (a) autores e
ano da publicacéo; (b) perspectiva tedrica adotada no estudo; (c) perspectiva de autonomia

adotada no estudo; (d) participantes envolvidos nos estudos. Alguns destes resultados sao

apresentados de maneira sintetizada no Quadro 2.

Quadro 2 — Caracteristicas dos estudos empiricos sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia

intelectual

AUTOR (ANO)

PERSPECTIVA
TEORICA

PERSPECTIVA DE
AUTONOMIA

PUBLICO PARTICIPANTE DO
ESTUDO

Wang e
Dovidio (2011)

Consciéncia do
estigma (Pinel,

N&o receber ajuda; Saber
guando procurar e onde

116 estudantes universitarios
com deficiéncia (ampla gama
de deficiéncias, sendo 57 com
dificuldades de

(2016)

autodeterminagéo

essencial para o
desenvolvimento humano.

1999, 2002) receber ajuda. . C ]
aprendizagem/psiquiatricas);
(idade média de 24 anos).
Bjomsdattr, Relacional. Relac8es
Stefansdottir, . . ¢ ~ 25 mulheres e 16 homens
Estudos da interpessoais e conexdes
Valgerour e . (entre 26 - 66 anos) com
N e Deficiéncia Ccom 0s outros impactam C oA
Stefansdottir . deficiéncia intelectual.
no bem-estar e autonomia.
(2015)
Doren e Kang Teoria da Necessidade psicoldgica 111 meninas adolescentes com

deficiéncia (entre 14 e 22
anos).

Gilmore et al.
(2016)

Teoria da
autodeterminagéo

Necessidade psicoldgica
essencial para o
desenvolvimento humano;
familias desempenhando
um papel fundamental no

14 mées de criangas com
Sindrome de Down.
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apoio a autorregulacao
dos filhos.

Bjornsdattir,

Relacional; determinada

29 adultos com deficiéncia

Stefansdottir, Estudos d f ioculturais: intelectual e outros 15 adultos
Valgerour studos da por fatores socioculturais; com deficiéncias graves
. e Deficiéncia ex.: esteredtipos G
Stefansdottir atriarcais dominantes observados nas residéncias
(2017) P ' (entre 18 e 66 anos).
Influenciada pelo ambiente 1 atleta do sexo masculino com
Pedrinelli et al. | Perspectiva familiar e creFrjl as deficiéncia intelectual (24
(2017) Bioecologica . ¢ anos), a sua mée e o treinador
pessoais. ~
de natacéo.
Frielink, Necessidade psicoldgica
Schuengel e Teoria da essencial ar:o 9 186 pessoas com deficiéncia
Embregts autodeterminagéo P intelectual (entre 18 e 84 anos).
(2018) desenvolvimento humano.
Vencato e Combinacio de Influenciada pelo ambiente | 4 maes (entre 37 e 48 anos) de
Wendling referéncigs familiar, escolar e de jovens com deficiéncia
cuidados. intelectual (entre 21 e 23 anos).
2019 dad telectual (entre 21 e 23
Relacional. Relagbes A
interpessoais e conexdes 9 pessoas com deficiéncia
Dowling et al. Combinacéo de im ae:tam na particioacso intelectual (entre 18 e 49 anos)
(2019) referéncias P P pag e 7 profissionais de apoio

social, bem-estar e
autonomia.

(assistentes pessoais).

Fonte: Elaboracéo propria.

Perspectivas tedricas sobre o tema: autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual

Ao conhecer pesquisas que discutem o tema da autonomia da pessoa com deficiéncia
intelectual, foi possivel identificar o uso da teoria, as “lentes” tedricas e as perspectivas de
autonomia desenvolvidas, inclusive, localizar mais de um delineamento de um mesmo
universo tedrico, como se relata a seguir.

Entre os artigos que especificam as teorias utilizadas, verificou-se que seis estudos
tedricos trazem o modelo de “Estudos sobre Deficiéncia”. Sao eles: Castillo, Martin e
Cabrero (2010), Contino (2017), Davy (2015, 2019), Gallego (2020), Gaudenzi e Ortega
(2016). Enquanto nos estudos empiricos sdao os dois estudos dos autores islandeses,
Bjornsdoéttir, Stefansdéttir, Valgerdur Stefansdéttir (2015, 2017), que apontam este modelo.
Sumariamente, os estudos supracitados fazem referéncia ao Modelo Social da Deficiéncia,
um movimento social que aconteceu em meados do ano 1970. A reivindicagdo da
autonomia da pessoa com deficiéncia — em um primeiro momento a énfase era deficiéncias
fisicas; e com a chegada dos estudos feministas a discussdo passou a englobar a

deficiéncia intelectual; sobre o assunto consultar Barbosa-Fohrmann e Araujo (2020) — foi
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uma das principais pautas de discussédo deste movimento, em um cenario social no qual as
pessoas com deficiéncia eram marginalizadas da sociedade e nédo tinham o direito de
decidir sobre a sua prépria vida. A autonomia, enquanto direito, era 0 que exigiam as
pessoas com deficiéncia, pautadas no debate sobre o respeito pela diversidade funcional.
Em adicao, reivindicavam pela igualdade de oportunidades adequada, como, por exemplo,
no direito a ter um emprego, No acesso aos sistemas de ensino, na acessibilidade de
locomog&o nos transportes e no acesso aos espacos publicos, entre outros (CASTILLO;
MARTIN; CABRERO, 2010).

Essa discussdo sobre reivindicacdo e a marginalizacdo da autonomia, em alguma
medida, adentra no estudo empirico de Wang e Dovidio (2011). Com base em estudos de
Philippe Pinel, os autores oferecem uma analise da influéncia da “Consciéncia do Estigma”
na autonomia da pessoa com deficiéncia. Dois dos aspectos levantados nesse estudo sao:
a) saber como jovens universitarios reagem quando preparados para ter uma consciéncia
de autonomia, e; b) como a consciéncia de estigma se destaca como aspecto da identidade
e influéncia na autonomia desses jovens. Um dos principais resultados aponta que, para
todos os participantes, uma maior ativacao de pensamentos relacionados a autonomia foi
associada a uma menor probabilidade de procurar ajuda. Apoiados na Teoria da
Consciéncia de Estigma, Wang e Dovidio (2011) debatem este dado — que ndo pode passar
despercebido —, indicando que: uma sociedade que estigmatiza a pessoa com deficiéncia
influencia diretamente o modo como essa pessoa constroi a sua identidade, inclusive, na
subestimacédo da acao de pedir ajuda, vendo isso como algo que inferioriza alguém. Nesse
mesmo estudo, compreende-se quando uma pessoa decide “onde procurar ajuda” e “de
quem aceitar/receber apoio”, isso indica uma manifestacdo da consciéncia de autonomia,
ou seja, é autbnoma também a pessoa que decide pedir/receber ajuda.

Por sua vez, como observado no Quadro 2, a literatura empirica apresenta um leque
mais variado de perspectivas teéricas. Destacando-se trés artigos que utilizam como base
a “Teoria da Autodeterminagdo”, conforme foi detectado nos estudos de Doren e Kang
(2016), Gilmore et al. (2016), Frielink, Schuengel e Embregts (2018). Segundo esta teoria,
a autonomia é fundamentalmente uma necessidade psicolégica, essencial para o
desenvolvimento humano. Os trés estudos supracitados discutem o papel das relagées de
apoio na promoc¢ao do desenvolvimento da autonomia da pessoa com deficiéncia. Esse

apoio € entendido como apoio a autonomia, e trata-se de um suporte fornecido por pessoas
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em uma posicao de autoridade, como professores e pais, que convivem e conhecem 0s
comportamentos de seus alunos ou filhos com deficiéncia (GILMORE et al., 2016). Isso
esta atrelado a outra necessidade psicolégica importante: o vinculo. S&o pessoas de
confianca, que convivem diariamente com a pessoa com deficiéncia e sdo como fontes de
informacéo, ou seja, sdo suporte na resolucdo de problemas e fornecem estrutura e
oportunidades de escolha sem pressdes ou demandas indevidas (DOREN; KANG, 2016).

A “Perspectiva Bioecolbégica” do desenvolvimento humano também esteve presente
no mapeamento dos estudos empiricos. O estudo de Pedrinelli et al. (2017), com base
nessa teoria, apresenta que a autonomia se estabelece a partir das relacdes interpessoais.
Este estudo investigou elementos que fomentam a autonomia na vida de um atleta de
natacdo com deficiéncia intelectual; para isso, analisaram como a familia (mée) e o
treinador contribuem e interferem na autonomia do atleta. A partir da Perspectiva
Bioecoldgica, os autores colocam que quanto mais disposicdes instigantes e geradoras de
desenvolvimento envolverem atributos da pessoa com deficiéncia intelectual de ser capaz
de fazer escolhas, expressar opinides e tomar decisbes, mais ela demonstrara sua
autonomia.

Foi possivel encontrar o uso da Teoria Social Cognitiva, citada no estudo tedrico
desenvolvido por Brock, Schaefer e Seaman (2020). Esse estudo compara o modelo de
agéncia humana desenvolvido pelo pesquisador Albert Bandura com construtos da
literatura sobre pessoas com deficiéncias que demandam maior suporte, para identificar
desafios Unicos para a promocao de agéncia com esta populacdo. Além disso, este mesmo
estudo faz a anélise de um modelo alternativo de apoio entre pares que diminui o suporte
direto do profissional de apoio escolar, que foi objeto de analise desse estudo anterior
(BROCK et al., 2016). O foco da pesquisa de 2016 foi o treinamento de quatro profissionais
de apoio para que formassem/fomentassem arranjos de apoio de pares para quatro alunos
do Ensino Médio com deficiéncia que demandam maior necessidade de apoio (incluiam
pessoas com deficiéncias multiplas e intelectual) em salas de aula de educacéo inclusiva.
O uso da teoria serviu para compreender que: o modelo de suporte oferecido por colegas
de turma, pessoas de mesma idade ou préxima, diminuiu o suporte oferecido por um adulto
gue atua como mediador escolar e promove comportamento autodeterminado e a agéncia
do aluno com deficiéncia — esse aluno € uma pessoa que precisa de suporte com maior

frequéncia, pois tem uma deficiéncia, segundo o estudo, descrita como “grave”. Em sintese,
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a soma dos dois estudos e 0 uso da Teoria Social Cognitiva serviram para mostrar que as
relacdes interpessoais influenciam na autonomia do aluno/jovem com deficiéncia, logo,
existe uma pertinéncia quanto a desenvolver estudos no cenario escolar que olhem para
as relacdes de apoio entre os pares.

Outros autores nao estruturam uma perspectiva teorica. A “Combinagdo de
Referéncias”também foi parte da composicéo de alguns artigos, sendo essas combinacfes
pertinentes para 0s objetivos que os estudos se propunham e relacionadas aos campos de
pesquisa dos autores, sendo os estudos: Dowling et al. (2019); Duarte e Veloso (2017);
Mauleon (2016) e; Vencato e Wendling (2019). Por exemplo, no estudo de Vencato e
Wendling (2019) ouviram-se quatro méaes de jovens com deficiéncia intelectual com a
finalidade de identificar aspectos que influenciam a autonomia destes jovens na percepcao
dos familiares. As referéncias usadas no estudo supracitado déo conta de reiterar a
interpretacdo dos dados produzidos, que olharam para meios eletrénicos como facilitadores
da autonomia, e a inseguranca das maes em relacao ao potencial de seus filhos e 0 excesso
de cuidados e protecdo, como o0 que afetou negativamente a autonomia dos filhos
(VENCATO; WENDLING, 2019).

Agora, o estudo de Dowling et al. (2019) partiu do interesse de estudar como a
autonomia relacional acontece na prética, isso considerando as relacées entre pessoa com
deficiéncia intelectual e seus assistentes pessoais (pessoas contratadas como cuidadoras).
Esse estudo teve por base a “Combinagédo de Referéncias” para fundamentar o empenho
de didlogos sobre: a tomada de decisdo conjunta, com foco no modo como possibilidades
de escolha séo discutidas; nas opcdes oferecidas pelo assistente pessoal durante uma
atividade; e, por fim, em como as pessoas refletem sobre suas decisbes — 0s autores néo
expdem isso explicitamente, mas a combinacdo de referéncias desse estudo afina-se as
discussdes dos Estudos da Deficiéncia. Uma discussao essencial do estudo de Dowling et
al. (2019) relata a importancia do dialogo sobre as possibilidades de escolha e das
consequéncias atreladas a cada uma delas, em sobreposicdo as coergcdes e imposicoes de
decisbes que partiriam do profissional assistente. Sendo assim, seguem questdes que
olham para a formagao e orientagdo dos profissionais que oferecem apoio a uma pessoa
com deficiéncia. Em adi¢&o, € imprescindivel compreender as relacdes de cuidado como
relacfes de construcdo e manutencéao de vinculos de confianga, nas quais as decisées sao

envoltas de dialogos de esclarecimento sempre que necessario (DOWLING et al., 2019;
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MAULEON, 2016; KITTAY; CARLSON, 2010). Nao por acaso que estudos destacam o
papel fundamental da comunicacéo e da estimulagdo das interagdes comunicativas da
pessoa com deficiéncia e as pessoas de sua convivéncia (DUARTE; VELLOSO, 2017).
Importante enfatizar que mesmo nao apresentando ou explicitando um modelo teorico
de fundamentacdo do estudo, as pesquisas de Dowling et al. (2019), Duarte e Velloso
(2017), Mauleon (2016) e Vencato e Wendling (2019) revelam importantes analises e
interpretacdes alinhadas a uma perspectiva de olhar o papel das interdependéncias na
autonomia da pessoa com deficiéncia. Detectou-se, somado a todos o0s outros estudos
apresentados nesta secdo, que a autonomia é uma necessidade humana abarcada nas
relacionalidades e comum a todas as pessoas. Logo, discutir autonomia é também analisar
as relagcdes de apoio e as impressdes que essas relagcdes deixam nas tomadas de escolhas

e no papel das decisdes dialogadas em um vinculo respeitoso de confianca e convivéncia.

Perspectivas de autonomia: a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual

Das perspectivas de autonomia mapeadas nos estudos que formaram esta revisao de
literatura, chamou atencéo o dado “N&o receber ajuda”, que foi um ponto levantado pelos
participantes da pesquisa de Wang e Dovidio (2011) como aspecto da identidade de uma
pessoa entendida como autbnoma. Em contrapartida, ainda, a pesquisa supracitada indica
outro dado importante: o “saber quando procurar e onde receber ajuda”; que diz respeito a
como a pessoa com deficiéncia intelectual é consciente da sua propria autonomia,
compreendendo que buscar por ajuda nao a torna uma pessoa “menos” autbnoma (WANG;
DOVIDIO, 2011). Este dialogo é importante a medida que se contrapde a perspectiva de
que a autonomia é sinbnimo de independéncia e execuc¢dao individual de uma acdo. Sobre
isso, o estudo de Brock, Schaefer e Seaman (2020) agrega a esse dialogo, pois trabalha a
perspectiva de autonomia partindo da leitura da “agéncia humana”, sendo a agéncia
referente ao gerenciamento individual, coletivo ou delegado que cada pessoa faz acerca de
suas acoes e decisfes. Assim, € também autdbnoma a pessoa que executa acdes e toma
decisbes apoiadas no dialogo e com o suporte de outra pessoa.

Importante apresentar que o papel e a importancia da autonomia também estéo
atrelados ao bem-estar e a participacdo social da pessoa com deficiéncia. Apoiados na
Teoria da Autodeterminagéo, os estudos de Doren e Kang (2016), Frielink, Schuengel e
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Embregts (2018), Gilmore et al. (2016) inferem que a autonomia é uma “necessidade
psicologica essencial para o desenvolvimento”. Esta perspectiva compreende que a
autonomia “se desenvolve ao longo da vida” e que as familias desempenham um papel
fundamental no apoio a autorregulacdo dos filhos — imbricado a isso esta o papel do apoio
no desenvolvimento da autonomia. Em tal vertente, a pesquisa de Gilmore et al. (2016)
assinala, com destaque, o papel da familia no apoio e no estimulo a autonomia do filho,
partindo de um estudo empirico que olhou o cotidiano das rela¢des entre mées e seus filhos
com Sindrome de Down. Os estudos desenvolvidos por Pedrinelli et al. (2017) e Vencato e
Wendling (2019) também discutem o papel da familia no incentivo e no estimulo a tomada
de decisdo da pessoa com deficiéncia intelectual. Estas duas pesquisas partiram de uma
perspectiva bioecoldgica de desenvolvimento humano para discutir que a autonomia é
influenciada pelo ambiente e pelas crengas familiares. Ampliando tal debate, o estudo de
Vencato e Wendling (2019) agrega as influéncias da escola como um proficuo espaco de
estimulo a autonomia.

Como visto até aqui, foram trés estudos empiricos que estudaram as relacbes entre
familia e autonomia da pessoa com deficiéncia, e cabe notar que as pesquisas de Gilmore
et al. (2016), Pedrinelli et al. (2017) e Vencato e Wendling (2019) contaram com a presenca
das mées como participantes dos estudos.

As autoras Kittay, Jennings e Wassuna (2005) discutem a construcdo social que
associa o cuidado — englobando o dar apoio e suporte a alguém — como algo da ordem
feminina, em adicdo, também discutem a presenca de mulheres desempenhando
cotidianamente o papel de cuidadoras, em tempo integral, de pessoas com deficiéncia. E
sdo apresentadas, ao longo desse artigo, as relacbes significativas entre cuidado e
autonomia; em vista do exposto, cabendo também reconhecer e estudar a presenca de
cobrancas sobre a atuacdo das maes no desenvolvimento da autonomia de pessoas com
deficiéncia intelectual. E mais, sendo importante debater, a partir de uma leitura das
interdependéncias, que o cuidado néo pode ser encarado como algo da ordem da natureza
da mulher (SA et al., 2019).

Com esse mapeamento de literatura, alguns estudos tém como base tedrica os
Estudos da Deficiéncia e destacam a perspectiva de autonomia “relacional”. Segundo Davy
(2015, 2019), existe uma relacionalidade que é constitutiva do ser humano, ou seja,

relacdes interpessoais e conexdes com 0s outros Sao essenciais para o desenvolvimento
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e para a manutencdo da vida, da identidade e do exercicio da autonomia. Para tanto,
autonomia e cuidado sao colocados um a servico do outro, compreendendo que a
autonomia ndo pode ser habilitada sem o cuidado; e o cuidado ndo pode acontecer sem o
respeito a autonomia (DAVY, 2015, 2019; DOWLING et al., 2019). Este significado dado a
relacionalidade oferece uma maneira de pensar as tensdes entre a ética do cuidado e os
estudos da deficiéncia de forma produtiva, como apresentado nos estudos de Bjérnsdattir,
Stefansdottir, Valgerour Stefansdéttir (2015, 2017) e Dowling et al. (2019). Os trés estudos
tiveram a participacdo de pessoas adultas com deficiéncia intelectual, com idades entre 18
e 66 anos, e relatam como as relacdes de cuidado entre pessoa com deficiéncia e pessoa
que oferece suporte produzem relacionalidades que se aplicam ao apoio a tomada de
decisdo. Em comum, esses estudos exprimem debates sobre os esterebtipos de
incapacidade atribuidos as pessoas com deficiéncia intelectual e em como isso reflete na
marginalizagao da “credibilidade” da autonomia dessas pessoas.

De acordo com Kittay e Carlson (2010), é antiga a atribuicdo dada a deficiéncia como
significado de dependéncia e da falta de autodominio, entretanto, atualmente, essa
atribuicdo é vista como capacitista. Importante ter em vista que a perspectiva da
incapacidade atribuida a autonomia da pessoa com deficiéncia, como a supracitada, esta
atrelada ao Modelo Médico da Deficiéncia, pelo qual a “régua” classificatéria ditada pelos
padrdes de cada época determinava o “normal (corpo e/ou mente dentro do padréo)” como
autbnomo e o “incapaz (corpo e/ou mente fora do padrdo)” como nao autdbnomo
(GAUDENZI; ORTEGA, 2016). Estendendo esse debate, pode-se incluir a superficialidade
da atribuicdo de que a pessoa autbnoma é aquela isenta de cuidados de outros.

A perspectiva das “interdependéncias” aplicada a autonomia, desenvolvida a partir
dos Estudos da Deficiéncia, assim como a da autonomia relacional também foram
evidenciadas nesta revisdo de literatura. Partindo de um dialogo proximo, os estudos de
Castillo, Martin e Cabrero (2010), Gaudenzi e Ortega (2016), Contino (2017), Gallego
(2020) problematizam as noc¢des de autonomia, principalmente, a partir de discussoes
sobre o Modelo Médico da Deficiéncia e o Modelo Social da Deficiéncia. Os achados
evidenciaram que a perspectiva das interdependéncias vai de encontro as percepgdes
sociais de cuidado que reforcam que as pessoas com deficiéncia seriam passivas ou que

precisam ser superprotegidas, lembrando que se vem de um percurso historico-social que
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infligiu maneiras violentas e opressoras as pessoas com deficiéncia, especialmente as com
deficiéncia intelectual (CASTILLO; MARTIN; CABRERO, 2010).

Segundo Guadenzi e Ortega (2016), as politicas originalmente nascidas na primeira
geracdo do Modelo Social levantaram a bandeira da autonomia pessoal como um
componente central das estratégias politicas do movimento da deficiéncia. Sobre isso, uma
notavel diferenca entre a segunda geracdo, quando comparada a primeira deste modelo,
esta na compreensdo de que o elemento central de uma estrutura baseada na protecéo e
facilitacdo da autonomia das pessoas com deficiéncia também se reflete na linha
hierarquica simbdlica dos valores morais de uma dada cultura (GALLEGO, 2020). Para
Davy (2015), essa simbdlica linha hierarquica tem atribuido valores que edificam ideias de
habilidades e de agéncia, como, por exemplo, habilidade de fala oral funcional, que
reforcam a marginalizacdo das pessoas com necessidades complexas de comunicagéo
e/ou maior necessidade de suporte, criando maior exclusdo para muitas pessoas com
deficiéncia.

Algumas pessoas com deficiéncia intelectual que ndo usam a linguagem de modo
funcional ou que tém a oralidade desenvolvida, cotidianamente, apresentam necessidade
de constante suporte e requerem assisténcia de outras pessoas em muitos aspectos de
suas vidas (DUARTE; VELLOSO, 2017). Nesses casos, 0s vinculos mostram-se
fundamentais entre a pessoa com deficiéncia e a pessoa que oferece suporte. De ambos
os lados, existem desafios que envolvem: as dificuldades para se comunicar de forma
compreensivel; e as dificuldades para acessar informacdes e compreender 0 que 0 outro
tem a dizer. Diante desses desafios, o que pode ser feito?

A resposta esta no incentivo para que ambos os lados desenvolvam habilidades de
comunicacao. Primeiro, é fundamental que a pessoa que esta oferecendo suporte aprenda
a observar e a interpretar os movimentos corporais, as expressoes faciais e ndo verbais
que a outra pessoa esta fazendo. Se essas expressdes existem € porque a pessoa com
deficiéncia estd se comunicando. Segundo ponto, comunicar-se € algo complexo, logo, é
importante que exista incentivo para que a pessoa com deficiéncia interaja e se comunique
usando expressdes faladas ou ndo (MOREIRA, 2021) — sobre isso é util consultar a
literatura referente a comunicacéo alternativa.

Os estudos que discutem a autonomia como uma necessidade psicoldgica essencial

para o desenvolvimento podem oferecer contribuicdes para as perspectivas que entendem
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a autonomia a partir das interdependéncias e relacionalidades. E isso porque convergem
na compreensao de que cuidado é elemento-chave para o desenvolvimento humano, que
protege e facilita a expressdo da autonomia, em vez de sufoca-la. Para alguns autores,
conforme as pessoas com deficiéncia intelectual crescem/amadurecem e tornam-se mais
autoconscientes, surgem questdes sobre até que ponto elas podem envolver-se na tomada
de decisbes pessoais (BJORNSDOTTIR; STEFANSDOTTIR; VALGERBUR
STEFANSDOTTIR, 2015; 2017; DAVY, 2015; 2019). Como colocado por Gilmore et al.
(2016), cada vez mais, h& discussdes sobre a importancia de se incentivar, desde cedo,
ainda na infancia, as pessoas com deficiéncia a fazerem escolhas pessoais e a tomarem
decisfes. Isso significa que avancos estdo sendo feitos com maior respeito a autonomia e
aos direitos individuais desses individuos.

Contino (2017) assevera a imagem do individuo autbnomo como 0 que poSSui:
agéncia, independéncia, autorrepresentacéo e autodeterminacao; esta imagem permanece
ferramenta poderosa nos projetos emancipatérios do movimento da deficiéncia. Some-se a
isso o didlogo sobre a complexidade da diversidade humana e as diferentes realidades de
cuidado, que sdo negociadas na experiéncia vivida no dia a dia. Como apresentado no
estudo de Dowling et al. (2019), na abordagem relacional, ensinar, auxiliar e dar assisténcia
a pessoa com deficiéncia intelectual na formacéo de suas nocées, por exemplo, de correto
e errado, torna-se eficaz para que essas pessoas atendam as necessidades fundamentais
de uma dada ordem cultural. Além disso, na pratica de dar apoio a alguém, é fundamental
existir o respeito pela pessoa assistida para a salvaguardar contra a coercdo de ideias e
acoes (GILMORE et al., 2016).

Gaudenzi e Ortega (2016) oferecem uma discussado basilar na critica aos modelos
tedricos que colocam, em primeiro plano, o corpo e as noc¢des de eficiéncia, produtividade,
independéncia, autonomia, agéncia racional, livre arbitrio e individualismo. Para esses
autores, os ideais de autonomia e independéncia ndo s6 falham em apreender e valorizar
as experiéncias das pessoas com deficiéncia, mas também sdo uma invencdo. Nesse
tocante, Davy (2019) enfatiza que a autonomia individual sem cuidado para a maioria, se
nao para todos nés, é equivalente ao abandono. Logo, as interdependéncias e as
relacionalidades entre as pessoas e seus corpos representam um desafio a ideia de

autonomia entendida como independéncia individual, concebendo que todos sdo seres
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dependentes, interconectados e relacionais (BJORNSDOTTIR; STEFANSDOTTIR;
VALGERDUR STEFANSDOTTIR, 2015; DAVY, 2015; 2019; DOWLING et al., 2019).
Cabe mencionar que os estudos que abordam o assunto do julgamento moral da
deficiéncia intelectual — considerando o cenario de pessoas com disfuncdo da memoria
operacional e eficacia cognitiva — sdo enfaticos na colocacdo que ser uma pessoa com
deficiéncia nao significa néo ter empatia e capacidade para acdo moral (BJORNSDOTTIR;
STEFANSDOTTIR; VALGERDPUR STEFANSDOTTIR, 2015; DOWLING et al., 2019,
GILMORE et al., 2016). Nessa perspectiva, corrobora Harris (2010), quando descreve que
pessoas com deficiéncia, que apresentam maior necessidade de apoio, também retribuem
de diversas maneiras comunicativas quando tratadas com ternura e cordialidade
interpessoal. E importante destacar isso, porque, independentemente do desenvolvimento,
as pessoas com deficiéncia demonstram a capacidade de acdo empatica para com 0s
outros, especialmente se for fornecido apoio emocional suficiente para estabelecer um
apego emocional seguro (DOWLING et al., 2019; DAVY, 2019). Como ja € de conhecimento
da literatura do Modelo Social da Deficiéncia ligado aos estudos feministas sobre a ética do
cuidado, pelo qual ha o envolvimento empatico com os outros, o desenvolvimento individual
e a interdependéncia na execucao de tarefas e na tomada de decisfes sdo aspectos

importantes para o reconhecimento da autonomia.

Consideracgdes Finais

Este artigo buscou caracterizar estudos tedricos e empiricos que orientam a discussao
sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual. De modo mais detalhado, foram
analisadas as perspectivas tedricas e de concepcdo de autonomia. Analisado o publico
participante dos estudos empiricos, sobressairam pesquisas com adultos com deficiéncia
intelectual. Dos resultados encontrados nesta reviséo, destacam-se estudos tedricos com
referéncias aos Estudos da Deficiéncia; e, dos estudos empiricos, a Teoria da
Autodeterminacdo. Ambos os modelos tedricos convergem na conclusdo de que o meio
familiar influencia o desenvolvimento da autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual.
Além disso, estudos apontam para as relacdes de apoio e suporte que acontecem, por
exemplo, nos contextos familiar e escolar, que sdo fundamentais para participacdo social e

tomada de decisdo das pessoas com deficiéncia intelectual. A partir disso, as varias
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perspectivas sobre a autonomia refletem diferentes orientacfes tedricas em questdes
especificas, mas todas compartiham de um ponto central: a autonomia é também
constituida e mantém-se nas relagoes.

Ao longo da vida, aprende-se a escolher uma ou outra op¢do quando ofertada,
aprende-se a comunicar as escolhas e a executar acées para conseguir 0 que se quer.
Cabe destacar que essas aprendizagens acontecem de maneiras e em momentos plurais
e refletem no desenvolvimento da autonomia. Nos ultimos anos, o campo dos Estudos da
Deficiéncia vem impulsionando o repensar a autonomia e os significados atribuidos a ela
por meio da leitura das funcionalidades humanas e dos direitos humanos. Pensando nisso,
o modelo relacional de autonomia e as perspectivas de interdependéncias compreendem o
cuidado como aspecto importante para o exercicio da autonomia e oferecem uma maneira
de negociar essas polaridades de "independéncia” e "dependéncia”. Dessa maneira, esta
revisdo de literatura contribui para uma visdo geral e problematizacdo das nocbes de
interdependéncia e relacionalidades aplicadas a autonomia da pessoa com deficiéncia
intelectual.

Para além desses aspectos, esta revisdo também apresentou algumas limitacdes. A
primeira delas é o mapeamento nao sistematico. Diante disso, € possivel que outros artigos
sobre a teméatica tenham ficado de fora desta revisdo; portanto, recomenda-se a consulta
sistematizada em banco de dados. Outra limitacdo se refere a ndo inclusdo de estudos
sobre as demais deficiéncias, visto que esta revisao focou especificamente na deficiéncia
intelectual. Este fato se constitui em uma limitacdo na medida em que pesquisas tedricas e
empiricas sobre outras deficiéncias poderiam contribuir para a compreensao pertinente a
tematica da autonomia.

A importancia e a consisténcia desta pesquisa descortinam perspectivas de
autonomia que destacam o papel fundamental das relacdes entre a pessoa com deficiéncia
intelectual e pessoas que |lhe oferecem apoio. Ademais, este estudo visou contribuir para a
realizacdo de outros estudos sobre essa tematica tao relevante, bem como aprofundar a
discusséo sobre como o uso de diferentes teorias pode servir como aliado no estudo relativo

a autonomia da pessoa com deficiéncia.
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