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ix

A de!ciência não precisa ser um obstáculo para o sucesso. Durante praticamente toda a minha 
vida adulta sofri da doença do neurônio motor. Mesmo assim, isso não me impediu de ter uma 
destacada carreira como astrofísico e uma vida familiar feliz.

Ao ler o Relatório Mundial sobre a De!ciência, encontro muitos aspectos relevantes para a 
minha própria experiência. Pude ter acesso à assistência médica de primeira classe. Tenho o apoio 
de uma equipe de assistentes pessoais que me possibilita viver e trabalhar com conforto e dignidade. 
A minha casa e o meu lugar de trabalho foram tornados acessíveis para mim. Especialistas em infor-
mática puseram à minha disposição um sistema de comunicação de assistência e um sintetizador de 
voz que me permitem desenvolver palestras e trabalhos, e me comunicar com diferentes públicos.

Mas sei que sou muito sortudo, em muitos aspectos. Meu sucesso em física teórica me assegura 
apoio para viver uma vida que vale a pena. É claro que a maioria das pessoas com de!ciência no 
mundo tem extrema di!culdade até mesmo para sobreviver a cada dia, quanto mais para ter uma 
vida produtiva e de realização pessoal.

Este Relatório Mundial sobre a De!ciência é muito bem-vindo. Ele representa uma contribuição  
muito importante para a nossa compreensão sobre a de!ciência e o seu impacto sobre os indivíduos 
e a sociedade. Ele destaca as diversas barreiras enfrentadas pelas pessoas com de!ciência: atitudi-
nais, físicas, e !nanceiras. Está ao nosso alcance ir de encontro a estas barreiras.

De fato, temos a obrigação moral de remover as barreiras à participação e de investir recursos 
!nanceiros e conhecimento su!cientes para liberar o vasto potencial das pessoas com de!ciência. 
Os governantes de todo o mundo não podem mais negligenciar as centenas de milhões de pessoas 
com de!ciência cujo acesso à saúde, reabilitação, suporte, educação e emprego tem sido negado, e 
que nunca tiveram a oportunidade de brilhar.

O relatório faz recomendações para iniciativas nos níveis local, nacional e internacional. Assim, 
será uma ferramenta valiosa para os responsáveis pela elaboração de políticas públicas, pesquisa-
dores, pro!ssionais da medicina, defensores e voluntários envolvidos com a questão da de!ciência. 
É minha esperança que, a começar pela Convenção sobre os Direitos das Pessoas com De!ciência, 
e agora com a publicação do Relatório Mundial sobre a De!ciência, este século marque uma revi-
ravolta na inclusão de pessoas com de!ciência na vida da sociedade.

Professor Stephen W Hawking

Preâmbulo
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Mais de um bilhão de pessoas em todo o mundo convivem com alguma forma de de!ciência, 
dentre os quais cerca de 200 milhões experimentam di!culdades funcionais consideráveis. Nos pró-
ximos anos, a de!ciência será uma preocupação ainda maior porque sua incidência tem aumentado. 
Isto se deve ao envelhecimento das populações e ao risco maior de de!ciência na população de mais 
idade, bem como ao aumento global de doênças crônicas tais como diabetes, doenças cardiovascu-
lares, câncer e distúrbios mentais.

Em todo o mundo, as pessoas com de!ciência apresentam piores perspectivas de saúde, níveis 
mais baixos de escolaridade, participação econômica menor, e taxas de pobreza mais elevadas em 
comparação às pessoas sem de!ciência. Em parte, isto se deve ao fato das pessoas com de!ciência 
enfrentarem barreiras no acesso a serviços que muitos de nós consideram garantidos há muito, 
como saúde, educação, emprego, transporte, e informação. Tais di!culdades são exacerbadas nas 
comunidades mais pobres.

Para atingir as perspectivas melhores e mais duradouras do desenvolvimento que integram o 
núcleo das Metas de Desenvolvimento do Milênio de 2015 e ir além, devemos capacitar as pessoas 
que vivem com de!ciência e retirar as barreiras que as impedem de participar na comunidade, de ter 
acesso a uma educação de qualidade, de encontrar um trabalho decente, e de ter suas vozes ouvidas.

Como resultado, a Organização Mundial da Saúde e o Grupo Banco Mundial produziram em 
conjunto este Relatório Mundial sobre a de!ciência para proporcionar evidências a favor de polí-
ticas e programas inovadores capazes de melhorar a vida das pessoas com de!ciência, e facilitar a 
implementação da Convenção das Nações Unidas sobre os Direitos das Pessoas com De!ciência, 
que entrou em vigor a partir de Maio de 2008. Este importante tratado internacional reforçou a 
nossa compreensão da de!ciência como uma prioridade de direitos humanos e de desenvolvimento.

O Relatório Mundial sobre a de!ciência sugere ações para todas as partes interessadas – incluindo 
governos, organizações da sociedade civil, e organizações de pessoas com de!ciência – para criar 
ambientes facilitadores, desenvolver serviços de suporte e reabilitação, garantir uma adequada pro-
teção social, criar políticas e programas de inclusão, e fazer cumprir as normas e a legislação, tanto 
existentes como novas, para o benefício das pessoas com de!ciência e da comunidade como um 
todo. As pessoas com de!ciência devem estar no centro de tais esforços.

A visão que nos move é a de um mundo de inclusão, no qual todos sejamos capazes de viver 
uma vida de saúde, conforto, e dignidade. Convidamos você a utilizar as evidências contidas neste 
relatório de forma a contribuir para que esta visão se torne realidade.

Prefácio

Sr. Robert B. Zoellick
Presidente
Grupo Banco Mundial

Dra. Margaret Chan
Diretora General
Organização Mundial da Saúde
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Introdução

Muitas pessoas com de!ciência não têm acesso igualitário à assistência 
médica, educação, e oportunidades de emprego, não recebem os serviços 
correspondedores à de!ciência de que precisam, e sofrem exclusão das ati-
vidades da vida cotidiana. Após a entrada em vigor da Convenção sobre 
Direitos das Pessoas com De!ciência das Nações Unidas (CDPD), a de!-
ciência é cada vez mais considerada uma questão de direitos humanos. A 
de!ciência uma importante questão de desenvolvimento com cada vez mais 
evidências de que pessoas com de!ciência experimentam piores resultados 
sócio-econômicos e pobreza do que as pessoas não de!cientes.

Apesar da magnitude da questão, faltam tanto consciência como infor-
mação cientí!ca sobre as questões relativas à de!ciência. Não há consenso 
sobre de!nições e pouca informação comparável internacionalmente sobre 
a incidência, distribuição e tendências da de!ciência. Há escassos documen-
tos com compilação e análise do modo em que os países desenvolvem polí-
ticas e respostas para abordar as necessidades das pessoas com de!ciência.

Em resposta a esta situação, a Assembléia Mundial sobre Saúde (reso-
lução 58.23 sobre “De!ciência, incluindo prevenção, gestão e reabilitação”) 
pediu ao Diretor Geral da Organização Mundial da Saúde (OMS) que pro-
duzisse um Relatório Mundial sobre a De!ciência com base nas melhores 
evidências cientí!cas disponíveis. O Relatório Mundial sobre a De!ciência 
foi produzido em parceria como Banco Mundial, uma vez que as experiên-
cias anteriores mostraram os benefícios da colaboração entre agências para 
o aumento da consciência, vontade política, e iniciativas entre os setores.

O Relatório Mundial sobre a De!ciência está dirigido aos formulado-
res de políticas, pro!ssionais da área de saúde, pesquisadores, acadêmicos, 
agências de desenvolvimento, e a sociedade civil.

Objetivos

Os objetivos gerais do Relatório são:
 ■ Oferecer aos governos e à sociedade civil uma descrição abrangente da 

importância da de!ciência, além de uma análise das respostas obtidas 
com base na melhor informação cientí!ca disponível.

 ■ Com base nesta análise, fazer recomendações para a ação nos níveis 
nacional e internacional.
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Escopo do Relatório

O Relatório foca medidas para melhorar a acessibilidade e igualdade de 
oportunidades, promover a participação e inclusão, e elevar o respeito pela 
autonomia e dignidade das pessoas com de!ciência. O Capítulo 1 de!ne 
termos tais como de!ciência, discute a prevenção e suas considerações éticas, 
apresenta a Classi!cação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e 
Saúde (CIF) e a CDPD, e discute de!ciência e direitos humanos, e de!ciên-
cia e desenvolvimento. O Capítulo 2 revisa os dados sobre a prevalência da 
de!ciência e a situação das pessoas com de!ciência em todo o mundo. O 
Capítulo 3 explora o acesso aos principais serviços de saúde para pessoas 
com de!ciência. O Capítulo 4 discute reabilitação, incluindo terapias e dis-
positivos assistivos. O Capítulo 5 investiga serviços de suporte e assistência. 
O Capítulo 6 explora os ambientes inclusivos, tanto em termos de acesso 
físico aos edifícios, transporte, e demais, bem como o acesso aos ambientes 
virtuais da tecnologia da informação e comunicação. O Capítulo 7 versa 
sobre educação, e o Capítulo 8 revê o emprego para pessoas com de!ciên-
cia. Cada capítulo inclui recomendações, que são também agrupadas no 
Capítulo 9 em amplas considerações sobre políticas e práticas.

O processo

O desenvolvimento deste Relatório foi liderado por um Comitê Consultivo 
e um Conselho Editorial e levou mais de três anos. Ao longo do processo, 
a OMS e o Banco Mundial atuaram como uma secretaria. Com base nas 
diretrizes preparadas pelo Conselho Editorial, cada capítulo foi escrito por 
um pequeno número de autores que trabalharam com grupo mais amplo de 
especialistas de todo o mundo. Sempre que possível, pessoas com de!ciência 
foram envolvidas na condição de autores e especialistas. Em torno de 380 
colaboradores de diversos setores e todas as regiões do mundo escreveram 
textos para o relatório.

As minutas de cada capítulo foram revisadas seguindo as sugestões 
das consultas regionais organizadas pelas O!cinas Regionais da OMS, que 
envolveram, em nível local, acadêmicos, formuladores de políticas, pro!s-
sionais, e pessoas com de!ciência. Durante estas consultas, os especialistas 
tiveram a oportunidade de propor recomendações gerais (ver Capítulo 9). 
Uma vez concluídos, os capítulos foram revisados pelos editores com base 
nas normas de direitos humanos e as melhores evidências disponíveis, e 
submetidos à revisão externa de seus pares, o que incluiu representantes 
de organizações de pessoas com de!ciência. O texto !nal foi revisado pelo 
Banco Mundial e a OMS.

É preciso alertar que as recomendações neste Relatório permane-
cem válidas até 2021. Nesse momento, o Departamento de Prevenção da 
Violência, Lesões e De!ciência na sede da OMS em Genebra irá iniciar uma 
revisão do documento.

Relatório Mundial sobre a De�ciência
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Seguindo em frente

Este Relatório Mundial sobre a De!ciência mostra os passos que são neces-
sários para melhorar a participação e inclusão das pessoas com de!ciência. 
A aspiração da OMS, o Banco Mundial, e todos os autores e editores deste 
Relatório Mundial sobre a De!ciência é a de contribuir para a adoção de 
ações concretas em todos os níveis e setores, e desta forma ajudar a promover 
o desenvolvimento econômico e social e a consecução dos direitos humanos 
das pessoas com de!ciência em todo o mundo.

Introdução





Capítulo 1

Entendendo a de'ciência



“Sou uma mulher negra com de!ciência. Algumas pessoas fazem cara feia e me 
excluem. As pessoas não me tratam bem quando elas vêem o meu rosto mas quando eu 
converso com elas às vezes melhora. Antes que as pessoas tomem uma decisão sobre uma 
pessoa com de!ciência, elas deveriam conversar com elas.”

Haydeé

“Você consegue imaginar que vai acordar de manhã com uma dor tão aguda que não 
te permite nem sequer sair da cama? Você consegue imaginar a si mesmo com uma dor 
que exige até mesmo que você precise de ajuda até para realizar as atividades mais simples 
do dia a dia? Você consegue imaginar a si mesmo sendo demitido do seu emprego por 
ser incapaz de realizar as tarefas mais simples? E !nalmente, você consegue imaginar seu 
!lho chorando e pedindo um abraço, e você sendo incapaz de abraçá-lo devido à dor em 
seus ossos e juntas?”

Nael

“A minha vida gira em torno dos meus dois lindos !lhos. Eles me veem como a 
‘Mamãe’, e não como uma pessoa em cadeira de rodas, e não julgam a mim ou a vida 
que levamos. Agora isso está mudando, pois os meus esforços para fazer parte da suas 
vidas são limitados pela di!culdade de acesso em escolas, parques e lojas, as atitudes dos 
outros pais, e a realidade de precisar de 8 horas de ajuda diária de um cuidador … Não 
posso entrar nas casas dos amigos dos meus !lhos, e preciso esperar do lado de fora até 
terminarem de brincar. Não posso entrar em todas as salas de aula da escola, e por isso 
ainda não conheço muitos dos outros pais. Não consigo me aproximar do playground 
no meio do parque ou ajudar nos eventos esportivos dos quais os meus !lhos desejam 
participar. Os outros pais me veem como alguém diferente, e já vi uma mãe impedir o 
meu !lho de brincar com seu porque eu não poderia ajudar a supervisionar as crianças 
na sua casa, inacessível para mim.”

Samantha

“Pego o ônibus perto do início da linha. Sou um dos primeiros passageiros. As 
pessoas continuam a subir no ônibus. Elas procuram por um assento, observam minhas 
próteses auditivas, desviam rapidamente o olhar, e continuam a passar por mim. Apenas 
quando as pessoas com de!ciência realmente !zerem parte da sociedade, forem educadas 
em todos os jardins de infância e em qualquer escola com assistência pessoal, viverem 
na comunidade e não em instituições diferentes, trabalharem em todos os lugares e em 
qualquer cargo com meios acessíveis, e tiverem acessibilidade plena à esfera pública, 
talvez as pessoas se sintam confortáveis para sentarem perto de nós no ônibus.”

Ahiya
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A de!ciência faz parte da condição humana. Quase todas as pessoas terão 
uma de!ciência temporária ou permanente em algum momento de suas vidas, 
e aqueles que sobreviverem ao envelhecimento enfrentarão di!culdades cada 
vez maiores com a funcionalidade de seus corpos. A maioria das grandes 
famílias possui um familiar de!ciente, e muitas pessoas não de!cientes assu-
mem a responsabilidade de prover suporte e cuidar de parentes e amigos com 
de!ciências (1–3). Todos períodos históricos enfrentaram a questão moral e 
política de como melhor incluir e apoiar as pessoas com de!ciência. Essa ques-
tão se tornará mais premente conforme a demogra!a das sociedades muda, e 
cada vez mais pessoas alcançam a idade avançada (4).

As respostas à de!ciência têm mudado desde os anos 1970, estimuladas 
em grande parte pela organização das pessoas que possuem alguma de!ci-
ência (5, 6), e pela crescente tendência de se encarar a de!ciência como uma 
questão de direitos humanos (7). Historicamente, as pessoas com de!ciência 
têm em sua maioria sido atendidas através de soluções segregacionistas, tais 
como instituições de abrigo e escolas especiais (8). Agora, as políticas muda-
ram em prol das comunidades e da inclusão educacional, e as soluções focadas 
na medicina deram lugar a abordagens mais interativas que reconhecem que 
as pessoas se tornam incapacitadas devido a fatores ambientais e também por 
causa de seus corpos. Iniciativas nacionais e internacionais tais como as Regras 
Padrões sobre Equiparação de Oportunidades para Pessoas com De!ciência, 
das Nações Unidas (9), têm incorporado os direitos humanos das pessoas com 
de!ciência, culminando em 2006 com a adoção da Convenção das Nações 
Unidas sobre os Direitos das Pessoas com De!ciência (CDPD).

Esse relatório mundial sobre a de!ciência fornece evidências para facilitar 
a implementação da CDPD. Documenta as circunstâncias das pessoas com 
de!ciência no mundo todo e explora as medidas para promover sua partici-
pação social, abrangendo de saúde e reabilitação à educação e emprego. Este 
primeiro capítulo fornece uma orientação geral sobre a de!ciência, intro-
duzindo conceitos chave– tais como a abordagem de direitos humanos com 
relação à de!ciência, o cruzamento entre de!ciência e desenvolvimento, e a 
Classi!cação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) – e 
explora as barreiras que afetam as pessoas com de!ciência.
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O que é de'ciência?

A de!ciência é complexa, dinâmica, multidi-
mensional, e questionada. Nas últimas décadas, 
o movimento das pessoas com de!ciência (6, 10), 
juntamente com inúmeros pesquisadores das 
ciências sociais e da saúde (11, 12) têm identi!-
cado o papel das barreiras físicas e sociais para 
a de!ciência. A transição de uma perspectiva 
individual e médica para uma perspectiva estru-
tural e social foi descrita como a mudança de um 
“modelo médico” para um “modelo social” no 
qual as pessoas são vistas como de!cientes pela 
sociedade e não devido a seus corpos (13).

O modelo médico e o modelo social costu-
mam ser apresentados como separados, mas a 
de!ciência não deve ser vista como algo pura-
mente médico nem como algo puramente social:  
pessoas com de!ciência frequentemente podem 
apresentar problemas decorrentes de seu estado 
físico (14). É necessário fazer uma abordagem 
mais equilibrada que dê o devido peso aos dife-
rentes aspectos da de!ciência (15, 16).

A CIF, adotada como modelo conceitual 
para este relatório mundial sobre a de!ciên-
cia, compreende funcionalidade e de!ciência 
como uma interação dinâmica entre proble-
mas de saúde e fatores contextuais, tanto pes-
soais quanto ambientais (veja Quadro 1.1) 
(17). Promovido como um “modelo biológico-
-psíquico-social”, o relatório representa um 
compromisso viável entre os modelos médico e 
social. A incapacidade é um termo abrangente 
para de!ciências, limitações para realizar, e res-
trições para participar de certas atividades, que 
engloba os aspectos negativos da interação entre 
um indivíduo (com um problema de saúde) e os 
fatores contextuais daquele indivíduo (fatores 
ambientais e pessoais) (19).

O Preâmbulo da CDPD reconhece que a 
de!ciência é “um conceito em evolução”, mas 
realça também que “a de!ciência resulta da inte-
ração entre pessoas com de!ciência e barreiras 
comportamentais e ambientais que impedem 
sua participação plena e e!caz na sociedade de 
forma igualitária”. De!nir a de!ciência como 
uma interação signi!ca que a “de!ciência” não 

é um atributo da pessoa. O progresso na melho-
ria da participação social pode ser realizado 
lidando com as barreiras que afetam  pessoas 
com de!ciência na vida diária.

O Ambiente

O ambiente de uma pessoa tem um enorme 
impacto sobre a experiência e a extensão da 
de!ciência. Ambientes inacessíveis criam de!ci-
ência ao criarem barreiras à participação e inclu-
são. Os exemplos do possível impacto negativo 
do ambiente incluem:
 ■ um indivíduo surdo sem intérprete de língua 

de sinais;
 ■ um usuário de cadeira de rodas num prédio 

sem banheiro ou elevador acessíveis;
 ■ uma pessoa cega que usa um computador 

sem so�ware de leitura de tela.

A saúde também é afetada por fatores 
ambientais, tais como água potável e sanea-
mento, nutrição, pobreza, condições de traba-
lho, clima, ou acesso a atendimento de saúde. 
Como a Comissão sobre Determinantes Sociais 
da Saúde da Organização Mundial da Saúde 
(OMS) tem alegado, a desigualdade é uma das 
principais causas dos problemas de saúde, e por-
tanto da de!ciência (20).

O ambiente pode ser mudado para melho-
rar a saúde, evitar incapacidades, e melhorar os 
resultados !nais para as pessoas com de!ciência. 
Tais mudanças podem ser implementadas pela 
legislação, por mudanças nas políticas públicas, 
pela construção da capacidade de agir, ou por 
desenvolvimentos tecnológicos que gerem:
 ■ Acessibilidade do desenho do ambiente 

construído e do transporte;
 ■ Sinalização para bene!ciar pessoas com 

de!ciências sensoriais;
 ■ Acesso aos serviços de saúde, e reabilitação, 

educação, e suporte a vida independente;
 ■ Maiores oportunidades de trabalho e 

emprego para pessoas com de!ciência.

Os fatores ambientais incluem um conjunto 
mais amplo de questões do que apenas o acesso 
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Quadro 1.1. Nova ênfase em fatores ambientais

A Classi�cação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) (17) fez avançar a compreensão e a mensuração 
da de�ciência. Ela foi desenvolvida através de um longo processo envolvendo acadêmicos, médicos clínicos, e o mais 
importante, pessoas com de�ciência (18). A CIF enfatiza os fatores ambientais para a criação de de�ciências, o que é a prin-
cipal diferença entre essa nova classi�cação e a Classi�cação Internacional de De�ciências, Incapacidades e Desvantagens 
(ICIDH) anterior. Na CIF, os problemas de funcionalidade humana são categorizados em três áreas interconectadas:

 ■ alterações das estruturas e funções corporais signi�ca problemas de funções corporais ou alterações de estru-
turas do corpo, como por exemplo, paralisia ou cegueira;

 ■ limitações são di�culdades para executar certas atividades, por exemplo, caminhar ou comer;
 ■ restrições à participação em certas atividades são problemas que envolvem qualquer aspecto da vida, por exemplo, 

enfrentar discriminação no emprego ou nos transportes.

A de�ciência refere-se às di�culdades encontradas em alguma ou todas as três áreas da funcionalidade. A CIF também 
pode ser usada para compreendermos e mensurarmos os aspectos positivos da funcionalidade tais como funções cor-
porais, atividades, participação e facilitação ambiental. A CIF adota uma linguagem neutra e não distingue entre o tipo 
e a causa da de�ciência, por exemplo, entre saúde “física” e “mental”. Os “problemas de saúde” são as doenças, lesões, 
e complicações, enquanto que as “diminuições de capacidade” são diminuições especí�cas das funções e estruturas 
corporais, geralmente identi�cadas como sintomas ou sinais de problemas de saúde.

A de�ciência surge da interação entre problemas de saúde e fatores contextuais – fatores ambientais e pessoais 
conforme mostra a �gura abaixo.

Representação da Classi&cação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde

A CIF contém uma classi�cação de fatores ambientais que descreve o mundo no qual pessoas com diferentes níveis de 
funcionalidade devem viver e agir. Esses fatores podem ser facilitadores ou grandes barreiras. Os fatores ambientais 
incluem: produtos e tecnologias, o ambiente natural e o construído, suporte e relacionamentos, atitudes, e serviços, 
sistemas, e políticas públicas.

A CIF também reconhece fatores pessoais, tais como motivação e auto-estima, que podem in#uenciar o quanto uma 
pessoa participa da vida em sociedade. Porém, esses fatores ainda não foram conceitualizados ou classi�cados. Ela 
também distingue entre as capacidades de uma pessoa de desempenhar ações e o desempenho efetivo daquelas ações 
na vida real, uma diferença sutil que ajuda a esclarecer o efeito do meio ambiente e como o desempenho poderia ser 
melhorado com a modi�cação do ambiente.

A CIF é universal porque cobre toda a funcionalidade humana e trata a de�ciência como um contínuo ao invés de cate-
gorizar as pessoas com de�ciência como um grupo separado: a de�ciência é uma questão de mais ou menos, e não de 
sim ou não. Porém, a elaboração de políticas públicas e a entrega de serviços pode requerer que sejam estabelecidos 
limites para a gravidade da incapacidade, limitações para realizar ou restrição à participação em certas atividades.

Ela é útil para uma ampla variedade de �nalidades – pesquisa, �scalização e informação – relacionadas à descrição 
e mensuração da saúde e da de�ciência, incluindo: avaliar a funcionalidade individual, estabelecimento de metas, 
tratamento, e monitoração; mensuração dos resultados �nais e avaliação de serviços; determinar a elegibilidade para 
receber benefícios da previdência social; e desenvolver pesquisas sobre saúde e de�ciência.
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físico e à informação. As políticas públicas e os 
sistemas de fornecimento de serviços, incluindo 
as regras subjacentes à provisão de serviços, 
também podem ser obstáculos (21). Uma aná-
lise do !nanciamento dos serviços públicos de 
saúde na Austrália, por exemplo, revelou que o 
reembolso aos provedores de serviços médicos 
não levava em consideração o tempo adicional 
que costuma ser necessário para prover serviços 
às pessoas com de!ciência; assim, os hospitais 
que tratavam pacientes com de!ciência !cavam 
em desvantagem num sistema de !nanciamento 
que lhes reembolsava uma quantia !xa por 
paciente (22).

A análise do acesso aos serviços de aten-
dimento médico na Europa revelou barreiras 
organizacionais tais como listas de espera, falta 
de um sistema de reservas para agendamentos, e 
complexos sistemas de referências que são mais 
complicados para pessoas com de!ciência, que 
podem ter di!culdade de chegar cedo, ou espe-
rar o dia todo, ou que não conseguem navegar 
em sistemas complexos (23, 24). Embora sem a 
intenção de discriminar, indiretamente o sis-
tema exclui as pessoas com de!ciência ao não 
levar em consideração suas necessidades.

As instituições e organizações também 
precisam mudar – além dos indivíduos e dos 
ambientes – para evitar excluir as pessoas com 
de!ciência. O Decreto Contra a Discriminação 
das Pessoas com De!ciência de 2005, aplicado 
no Reino Unido da Grã-Bretanha e Irlanda do 
Norte, orientou as organizações do setor público 
a promover a igualdade das pessoas com de!-
ciência instituindo uma estratégia corporativa 
para promover a igualdade entre pessoas com 
de!ciência, por exemplo, e avaliando o impacto 
potencial das políticas e atividades propostas nas 
pessoas com de!ciência (25).

O conhecimento e as atitudes são impor-
tantes fatores ambientais que afetam todas as 
áreas de fornecimento de serviços e vida social. 
Elevar a conscientização e desa!ar as atitudes 
negativas costumam ser os primeiros passos 
para a criação de ambientes mais acessíveis para 
as pessoas com de!ciência. As imagens e lin-
guagens negativas, os estereótipos, e o estigma 

– com profundas raízes históricas – persistem 
para as pessoas com de!ciência no mundo todo 
(26–28). A de!ciência é geralmente associada a 
incapacidade. Uma análise dos estigmas asso-
ciados à saúde revelou que o impacto foi nota-
velmente similar nos diferentes países e para os 
diferentes problemas de saúde (29). Um estudo 
realizado em 10 países revelou que o público em 
geral não possui uma compreensão das habili-
dades das pessoas com de!ciência intelectual 
(30). Os problemas mentais são particular-
mente estigmatizados, com problemas comuns 
em diferentes cenários (31). Pois pessoas com 
problemas mentais enfrentam discriminação 
mesmo nos ambientes de atendimento de saúde 
(24, 32).

As atitudes negativas para com a de!ciência 
podem resultar no tratamento negativo de pes-
soas com de!ciência, por exemplo:
 ■ crianças maltratando outras crianças 

(bullying) com de!ciência nas escolas;
 ■ motoristas de ônibus que desrespeitam as 

necessidades de acesso de passageiros com 
de!ciência;

 ■ empregadores que discriminam pessoas 
com de!ciência;

 ■ pessoas estranhas que zombam de pessoas 
com de!ciência.

As atitudes e comportamentos negativos têm 
um efeito adverso sobre crianças e adultos com 
de!ciência, gerando conseqüências negativas 
tais como baixa auto-estima e menor participa-
ção (32). As pessoas que se sentem molestadas por 
causa da sua de!ciência às vezes evitam ir a certos 
lugares, mudam suas rotinas, ou até mudam de 
casa (33).

O estigma e a discriminação podem ser com-
batidos, por exemplo, através do contato pessoal 
direto e através de marketing social (ver Quadro 
1.2) (37–40). As campanhas da Associação 
Mundial de Psiquiatria contra a estigmatização 
da esquizofrenia realizadas há mais de 10 anos 
em 18 países têm demonstrado a importância das 
intervenções de longo prazo, do amplo envolvi-
mento multisetorial, e da inclusão daqueles que 
possuem tal condição (41). Evidências vindas da 
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Noruega mostraram que os conhecimentos sobre 
psicose entre a população em geral melhoraram 
após um ano de campanhas informativas, e que a 
duração dos casos de psicose não tratada caiu de 
114 semanas em 1997 para 20 semanas em 1999 
devido ao maior reconhecimento e intervenção 
precoce junto aos pacientes (42).

Os programas de reabilitação baseados na 
comunidade (CBR) podem questionar as atitu-
des negativas em comunidades rurais, gerando 
maior visibilidade e participação das pessoas 
com de!ciência. Um projeto de três anos em uma 
comunidade mais pobre perto de Allahabad, 
na índia, resultou em crianças com de!ciência 

Quadro 1.2. Eliminando a hanseníase, melhorando muitas vidas

O diagnóstico e tratamento da hanseníase é fácil e e�caz. A melhor maneira de prevenir as de�ciências associadas a ela, 
assim como prevenir a ulterior transmissão, está no diagnóstico e tratamento precoce. Desde 1983 a doença se tornou 
curável com terapia multi-drogas, e desde 1985 essa terapia foi disponibilizada pela Organização Mundial da Saúde 
(OMS) de graça no mundo todo. A OMS estima que a detecção e o tratamento precoces com terapia multi-drogas já 
evitaram que cerca de 4 milhões de pessoas se tornassem de�cientes (34).

Para eliminar a doença, o acesso a informações, diagnóstico, e tratamento com terapia multi-drogas são cruciais (34). 
As maiores barreiras para eliminar a doença são a ignorância e o estigma. As campanhas informativas sobre a hanse-
níase em áreas endêmicas são de suprema importância para que as pessoas afetadas pela hanseníase e suas famílias, 
historicamente condenadas ao ostracismo em suas comunidades, saiam da sombra e recebam tratamento. Reduzir os 
estigmas também melhora a qualidade de vida das pessoas afetada pela hanseníase e suas famílias ao incrementara 
mobilidade, os relacionamentos interpessoais, as oportunidades de emprego, lazer, e atividades sociais das pessoas (35).

Na Índia, lar de dois terços das pessoas afetadas pela hanseníase no mundo todo, o fundo BBC World Service Trust, 
em parceria com duas empresas de telecomunicações indianas, a Doordarshan TV e a All-India Radio, lançaram uma 
campanha de 16 meses sobre a hanseníase em 1999 (36). A campanha ressalta que a hanseníase é curável, que os 
medicamentos para curá-la estão disponíveis grátis em toda a índia, e que as pessoas afetadas pela hanseníase não 
devem ser excluídas da sociedade. As mensagens centrais da campanha foram:

 ■ a hanseníase não é hereditária
 ■ a hanseníase não é causada por mau comportamento em vidas passadas
 ■ a hanseníase não se espalha através do toque.

A campanha usou 50 programas de televisão e 213 programas de rádio em 20 línguas, e 85 000 pôsteres informativos. 
Mais de 1.700 programas ao vivo, 2.746 transmissões de video, e 3.670 eventos públicos ou competições foram rea-
lizados nas áreas mais remotas. Pesquisas de mercado independentes realizadas antes, durante, e após a campanha 
revelaram que:

 ■ Alcance da campanha de mídia. As chamadas em rádio e TV foram vistas por 59% dos entrevistados, ou 275 milhões 
de pessoas.

 ■ Transmissibilidade e possibilidade de cura. A proporção de pessoas que acreditavam que a hanseníase era transmitida 
pelo toque caiu de 52% para 27%. A proporção em que se acreditava que as pessoas com hanseníase que seguem 
terapias multidrogas ainda podem infectar outros indivíduos caiu de 25% para 12%. A proporção de pessoas que 
sabiam que a hanseníase era curável subiu de 84% para 91%.

 ■ Sintomas. A conscientização de que a perda de sensação pode ser um possível sintoma da hanseníase subiu de 
65% para 80%. A percepção de que as manchas pálidas e avermelhadas são um possível sintoma permaneceu inal-
terada em 86%. A percepção de que as manchas que não coçam são um possível sintoma subiu de 37% para 55%.

 ■ Terapias. A taxa de conscientização nas vilas de controle (não cobertas pela campanha) de que a terapia multi-drogas 
era uma cura para a hanseníase foi de apenas 56%, mas nas vilas que tinham visto os programas ao vivo foi de 82%. 
Nas áreas rurais a conscientização de que o tratamento é grátis foi de 89% entre aqueles expostos aos pôsteres da 
campanha, contra 20% entre aqueles não expostos.

 ■ Estigma. A proporção de pessoas que disseram que estariam dispostas a se sentar perto de uma pessoa afetada pela han-
seníase foi 10% superior nas vilas onde os programas dramáticos foram apresentados do que naquelas vilas sem nenhum 
programa. Do mesmo modo, a proporção de pessoas que alegaram que estariam dispostas a comer alimentos servidos 
por alguém afetado pela hanseníase foi de 50% nas vilas cobertas pela campanha, contra 32% naquelas vilas não cobertas.

Fontes (34–36).
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comparecendo à escola pela primeira vez, mais 
pessoas com de!ciência participando de fóruns 
comunitários, e mais pessoas trazendo seus !lhos 
de!cientes para vacinação e reabilitação (43).

A diversidade da de�ciência

A experiência de de!ciências resultante da 
interação de problemas de saúde, fatores pesso-
ais, e fatores ambientais varia muito. As pessoas 
com de!ciência são diferentes e heterogêneas, 
enquanto que os pontos de vista estereotipados 
da de!ciência enfatizam os usuários de cadeiras 
de rodas e alguns poucos outros grupos “clás-
sicos” tais como os cegos e os surdos (44). A 
de!ciência afeta seja a criança recém-nascida 
com uma condição congênita tal como parali-
sia cerebral, seja o jovem soldado que perde sua 
perna ao pisar numa mina terrestre, a mulher de 
meia idade que sofre de artrite severa, ou o idoso 
que sofre de demência, entre muitas outras pes-
soas. Os problemas de saúde podem ser visíveis 
ou invisíveis; temporários ou de longo prazo; 
estáticos, episódicos, ou em degeneração; dolo-
rosos ou inconsequentes. Observem que muitas 
das pessoas com de!ciência não consideram a 
si mesmas enfermas (45). Por exemplo, 40% das 
pessoas com alguma de!ciência grave ou pro-
funda e que responderam à Pesquisa Nacional de 
Saúde da Austrália 2007–2008 classi!caram sua 
saúde como boa, muito boa, ou excelente (46).

As generalizações sobre as “incapacidades” 
ou sobre as “pessoas com de!ciência” podem 
enganar. As pessoas com de!ciência possuem 
diversos fatores pessoais com diferenças em 
termos de gênero, idade, status sócio-econô-
mico, sexualidade, etnia, ou herança cultural. 
Cada uma delas tem suas preferências e respos-
tas pessoais para lidar com a de!ciência (47). 
Embora a de!ciência seja associada a privações, 
nem todas as pessoas com de!ciência são igual-
mente desprovidas. Mulheres com de!ciências 
enfrentam, além da de!ciência, as desvantagens 
associadas ao sexo, e podem ter menores chan-
ces de se casar do que mulheres não-de!cientes 

(48, 49). As pessoas que enfrentam problemas de 
saúde mental ou de!ciências intelectuais pare-
cem ser mais desprovidas em muitos cenários do 
que aquelas que enfrentam de!ciências físicas ou 
sensoriais (50). As pessoas com de!ciências mais 
graves costumam enfrentar desvantagens maio-
res, conforme demonstrado por evidências que 
cobrem das áreas rurais da Guatemala (51) aos 
dados sobre emprego da Europa (52). Por outro 
lado, a riqueza e o status social podem ajudar 
a superar as limitações para realizar, e as res-
trições para participar de certas atividades (52).

Prevenção

A prevenção dos problemas de saúde associados 
às de!ciências é uma questão de desenvolvi-
mento. A atenção a fatores ambientais – incluindo 
nutrição, doenças passíveis de prevenção, água 
potável e saneamento, segurança nas estradas e 
nos locais de trabalho – podem reduzir enorme-
mente a incidência dos problemas de saúde que 
geram de!ciências (53).

Uma abordagem de saúde pública distingue:
 ■ Prevenção primária – ações para evitar ou 

remover a causa de um problema de saúde 
em um indivíduo ou uma população antes 
do seu surgimento. Ela inclui a promoção 
da saúde e proteção especí!ca (por exemplo, 
educação sobre o HIV) (54).

 ■ Prevenção secundária – ações para detectar 
um problema de saúde em um estágio inicial 
em um indivíduo ou uma população, facili-
tando a cura, ou reduzindo ou prevenindo 
sua difusão, reduzindo ou prevenindo 
seus efeitos de longo prazo (por exemplo, 
apoiando as mulheres com de!ciência inte-
lectual para que tenham acesso a exames de 
câncer de mama) (55).

 ■ Prevenção terciária – ações para reduzir o 
impacto de uma doença já estabelecida res-
taurando-se a função e reduzindo as com-
plicações associadas à doença (por exemplo, 
reabilitação para crianças com          músculo-
-esquelética) (56).



9

Capítulo 1 Entendendo a de�ciência

O artigo 25 do CDPD especi!ca o Acesso à Saúde 
como um direito explícito das pessoas com de!-
ciência, mas a prevenção primária de problemas 
de saúde não faz parte do seu escopo. Do mesmo 
modo, este Relatório considera a prevenção pri-
mária apenas na medida em que as pessoas com 
de!ciência requerem acesso igualitário às opor-
tunidades de promoção da saúde e realização 
de exames. As questões relativas à prevenção 
primária são amplamente cobertas em outras 
publicações da OMS e do Banco Mundial, e 
ambas as organizações consideram a prevenção 
primária como crucial para melhorar a saúde 
geral das populações dos diversos países.

Ver a de!ciência como uma questão de 
direitos humanos não é incompatível com a 
prevenção de problemas de saúde na medida em 
que a prevenção respeite os direitos e a digni-
dade das pessoas com de!ciência, por exemplo, 
no uso de linguagem e imagens (57, 58). Prevenir 
a de!ciência deve ser visto como uma estratégia 
multidimensional que inclui a prevenção das 
barreiras incapacitantes assim como a preven-
ção e o tratamento dos problemas de saúde sub-
jacentes (59).

De'ciência e direitos humanos

A de!ciência é uma questão de direitos humanos 
(7) porque:
 ■ As pessoas com de!ciência enfrentam desi-

gualdades, por exemplo, quando elas tem 
negado o acesso igualitário a serviços de 
saúde, emprego, educação, ou participação 
política devido à sua de!ciência.

 ■ As pessoas com de!ciência estão sujeitas 
a violações da sua dignidade, por exem-
plo, quando são sujeitas à violência, abuso, 
preconceito, ou desrespeito devido à sua 
de!ciência.

 ■ Algumas pessoas com de!ciência perdem 
sua autonomia, por exemplo, quando estão 
sujeitas a esterilização involuntária, ou 
quando são con!nadas em instituições 
contra sua vontade, ou quando são vistas 

como legalmente incompetentes devido à 
sua de!ciência.

Uma grande quantidade de documentos inter-
nacionais tem realçado que a de!ciência é 
uma questão de direitos humanos, incluindo 
o Programa de Ação Mundial para as Pessoas 
De!cientes (1982), a Convenção sobre os 
Direitos da Criança (1989), e as Regras Padrões 
sobre Equalização de Oportunidades para 
Pessoas com De!ciências (1993). Mais de 40 
nações adotaram legislação contra a discri-
minação de de!cientes durante os anos 1990 
(60). A CDPD – a mais recente, e o mais amplo 
reconhecimento dos direitos humanos das 
pessoas com de!ciência – delineia os direitos 
civis, culturais, políticos, sociais, e econômicos 
das pessoas com de!ciência (61). Seu objetivo é 
“promover, proteger, e garantir o usufruto pleno 
e igualitário de todos os direitos humanos e 
liberdades fundamentais por parte das pessoas 
com de!ciência e promover o respeito pela sua 
dignidade inerente”.

A CDPD aplica os direitos humanos à de!-
ciência, tornando assim os direitos humanos em 
geral especí!cos para as pessoas com de!ciên-
cia (62), e esclarecendo as leis internacionais já 
existentes relativas à de!ciência. Mesmo que um 
estado não rati!que a CDPD, ela ajuda a inter-
pretar outras convenções sobre direitos huma-
nos das quais aquele estado faz parte.

O artigo 3 da CDPD delineia os seguintes 
princípios gerais:
1. respeito à dignidade inerente, e autonomia 

individual incluindo a liberdade de fazer 
suas próprias escolhas, e pela independência 
das pessoas;

2. não-discriminação;
3. participação e inclusão plena e e!caz na 

sociedade;
4. respeito pelas diferenças e aceitação das pes-

soas com de!ciência como parte da diversi-
dade humana e da humanidade;

5. igualdade de oportunidades;
6. acessibilidade;
7. igualdade entre homens e mulheres;
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8. respeito pelas capacidades em evolução de 
crianças com de!ciência e respeito pelo 
direito das crianças com de!ciência de pre-
servar suas identidades.

Os estados que rati!caram a CDPD devem 
adotar um certo número de obrigações gerais. 
Entre outras coisas, eles se comprometem a:
 ■ adotar legislação e outras medidas adminis-

trativas apropriadas onde for necessário;
 ■ modi!car ou revogar leis, costumes, ou 

práticas que direta ou indiretamente 
discriminem;

 ■ incluir a de!ciência em todas as políticas 
públicas e programas relevantes;

 ■ abster-se de qualquer ato ou prática incon-
sistente com a CDPD;

 ■ tomar todas as medidas apropriadas para 
eliminar a discriminação contra pessoas 
com de!ciência por qualquer pessoa, orga-
nização, ou empresa privada.

Os estados devem consultar as pessoas com 
de!ciência e suas organizações representativas ao 
desenvolver leis, políticas públicas, e programas 
para implementar a CDPD. A Convenção também 
requer que as entidades públicas e privadas rea-
lizem uma “adaptação razoável” com a situação 
das pessoas com de!ciência. E ela é acompanhada 
de um Protocolo Opcional que, se rati!cado, for-
nece um procedimento para fazer reclamações e 
um procedimento para indagações, que podem 
ser submetido ao comitê que monitora o tratado.

A CDPD promove a reforma das leis sobre 
de!ciência, envolvendo diretamente pessoas 
com de!ciência e usando um modelo de direitos 
humanos; sua mensagem chave é que as pessoas 
com de!ciência não devem ser consideradas 
“objetos” a serem administrados, mas “sujeitos” 
que merecem igual respeito e usufruto dos direi-
tos humanos.

De'ciência e desenvolvimento

A de!ciência é uma questão de desenvolvimento, 
devido à sua relação bidirecional com a pobreza: 

a de!ciência pode aumentar o risco de pobreza, 
e a pobreza pode aumentar o risco de de!ciência 
(63). Um corpo crescente de evidências empíri-
cas do mundo inteiro indica que as pessoas com 
de!ciência e suas famílias têm maior chance de 
enfrentar desvantagens econômicas e sociais do 
que aqueles indivíduos sem de!ciência.

O surgimento da de!ciência pode levar 
à piora do bem-estar social e econômico e à 
pobreza através de uma grande quantidade de 
canais, incluindo o impacto adverso sobre a edu-
cação, o emprego, a renda, e maiores despesas 
para tratar a de!ciência (64).
 ■ As crianças com de!ciência têm menor pro-

babilidade de frequentar escolas, enfren-
tando assim oportunidades limitadas de 
formação de capital humano e obtendo 
menos oportunidades de emprego e menor 
produtividade durante a vida adulta (65–67).

 ■ As pessoas com de!ciência têm maior probabi-
lidade de !carem desempregadas e geralmente 
ganham menos, mesmo quando empregadas 
(67–72). Os resultados tanto em termos de 
emprego quanto de renda parecem piorar 
com a gravidade da de!ciência (52, 73). É mais 
difícil para as pessoas com de!ciência se bene-
!ciarem do desenvolvimento e sair da pobreza 
(74) devido à discriminação no trabalho, 
acesso limitado ao transporte, e falta de acesso 
aos recursos para promover o autoemprego e 
atividades que garantam sua subsistência (71).

 ■ As pessoas com de!ciência podem enfren-
tar custos extras resultantes da de!ciência 
– tais como os custos associados ao trata-
mento médico ou dispositivos assistivos, ou 
a necessidade de apoio e assistência pessoal 
– e assim costumam requerer mais recursos 
para obter os mesmos resultados !nais que 
pessoas não de!cientes. É isso que Amartya 
Sen denominou de “de!ciência de conver-
são” (75). Devido aos custos mais elevados,  
pessoas com de!ciência e suas unidades 
familiares têm uma maior chance de serem 
mais pobres do que as pessoas sem de!ciên-
cia com rendas similares (75–77).

 ■ As unidades familiares com um membro 
de!ciente têm uma maior chance de 
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enfrentar di!culdades materiais, incluindo 
insegurança alimentar, péssimas condições 
habitacionais, falta de acesso à água potável 
e saneamento, e acesso inadequado aos ser-
viços de saúde (29, 72, 78–81).

A pobreza pode aumentar o risco de de!-
ciência. Um estudo realizado em 56 países em 

desenvolvimento revelou que os mais pobres 
apresentavam um quadro de saúde pior do que 
os mais ricos (82). A pobreza pode levar ao sur-
gimento de problemas de saúde associados à 
de!ciência, inclusive através de: baixo peso ao 
nascimento, desnutrição (83, 84), falta de água 
potável ou saneamento adequado, condições 
inseguras de trabalho e de vida, e lesões (20, 

Quadro 1.3. Intervenções da rede de segurança para as pessoas com de&ciência

A Convenção das Nações Unidas sobre os Direitos das Pessoas com De�ciência (CDPD) declara que as pessoas com 
de�ciência têm o mesmo direito à proteção social. As redes de segurança são um tipo de intervenção para prover 
proteção social direcionada à vulnerabilidade e a pobreza.

Muitos países oferecem redes de segurança para pessoas com de�ciência mais pobres e suas famílias, seja através de 
programas especí�cos direcionados para pessoas com de�ciência, ou mais comumente através de programas gerais 
de assistência social.

Embora faltem evidências sistemáticas, as evidências casuais sugerem que as pessoas com de�ciência podem enfrentar 
barreiras para acessar as redes de segurança quando, por exemplo, as informações são inadequadas ou inacessíveis, as 
agências de bem-estar social são �sicamente inacessíveis, ou as características de desenho dos programas não levam em 
consideração as necessidades especí�cas das pessoas com de�ciência. Assim, medidas especiais podem ser necessárias 
para garantir que as redes de segurança incluam as pessoas com de�ciência. Por exemplo:

 ■ As informações sobre os programas devem ser acessíveis e alcançar os destinatários pretendidos. Isso pode exigir 
campanhas direcionadas;

 ■ os representantes designados pelas pessoas com de�ciência devem ter permissão para realizar muitas das transações 
necessárias para acessar os programas;

 ■ as agências de bem-estar social, assim como o sistema de transporte, precisam ser acessíveis;
 ■ os critérios de elegibilidade dos programas talvez precisem incluir especi�camente os de�cientes;
 ■ os mecanismos de teste dos meios talvez precisem levar em consideração os custos extras da de�ciência;
 ■ as transferências em dinheiro poderiam prover pagamentos superiores aos bene�ciários com de�ciências para 

ajudar com os custos extras de se viver com uma de�ciência;
 ■ as transferências condicionais em dinheiro talvez precisem ser ajustadas às circunstâncias especí�cas das crianças 

com de�ciência;
 ■ os programas ocupacionais podem introduzir cotas e serem sensíveis à de�ciência;
 ■ as medidas de convocação para o trabalho devem ser sensíveis à de�ciência.

Alguns países, tais como Albânia, Bangladesh, Brasil, China, Romênia, e a Federação Russa também possuem programas 
especí�cos direcionados para as pessoas com de�ciência. O desenho desses programas varia muito. Em alguns casos 
eles cobrem todas as pessoas com de�ciência, em outros casos as pessoas são testados segundo os meios disponíveis, 
ou os programas são direcionados as crianças com de�ciência.

A administração dos benefícios para pessoas com de�ciência requer uma avaliação da de�ciência. Muitos processos 
formais de avaliação ainda usam predominantemente critérios médicos, embora tenha havido uma mudança para a 
adoção de uma abordagem mais ampla para a avaliação focando o funcionamento e usando o modelo da Classi�cação 
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde. Mais pesquisas são necessárias para compreendermos melhor 
o que funciona com relação à avaliação da de�ciência e para identi�car as boas práticas.

Os indícios sobre o impacto das redes de segurança sobre as pessoas com de�ciência são limitados. Embora elas possam 
melhorar a saúde e o status econômico, está menos claro se o acesso à educação também melhora sua condição. Para que 
as redes de segurança sejam e�cazes em proteger pessoas com de�ciência, muitos outros programas públicos precisam ser 
implementados, tais como saúde, reabilitação, educação e treinamento e acesso ambiental. Mais pesquisas são necessárias 
para compreendermos melhor o que funciona ao provermos redes de segurança para pessoas com de�ciência e suas famílias.

Fonte (89, 90).



12

Relatório Mundial sobre a De�ciência

85–87). A pobreza pode aumentar a probabili-
dade de que uma pessoa com um problema de 
saúde já existente se torne de!ciente, por exem-
plo, devido a um ambiente sem acessibilidade ou 
à falta de acesso aos devidos serviços de saúde e 
reabilitação (88) (ver Quadro 1.3).

A abordagem de habilidades de Amartya 
Sen (91,92) oferece uma base teórica útil para 
compreender o desenvolvimento, o que pode 
ser particularmente valioso para o campo dos 
direitos humanos entre pessoas com de!ciência 
(93) e é compatível tanto com o CIF (94) quanto 
com o modelo social de de!ciência (76). Ele vai 
além das tradicionais medidas econômicas tais 
como PIB, ou conceitos de utilidade, para enfa-
tizar os direitos humanos e o “desenvolvimento 

como liberdade” (91), promovendo a compreen-
são de que a pobreza das pessoas com de!ciên-
cia – e de outros povos excluídos – compreende 
a exclusão social e a perda de poder, e não 
apenas a falta de recursos materiais. Ela enfatiza 
a diversidade das aspirações e escolhas que as 
diferentes pessoas com de!ciência podem pos-
suir nas diferentes culturas (95). Ela também 
soluciona o paradoxo que muitas pessoas com 
de!ciência expressam, de que possuem uma 
boa qualidade de vida (96), talvez porque elas 
tenham sido bem sucedidas em se adaptar à sua 
situação. Como Sen tem dito, isso não signi!ca 
que não seja necessário pensar no que pode ser 
objetivamente avaliado, como suas necessida-
des não atendidas.

Quadro 1.4. Os Objetivos de Desenvolvimento do Milênio e a de&ciência

Os Objetivos de Desenvolvimento do Milênio (MDGs) – acordados pela comunidade internacional no ano 2000 e refe-
rendadas por 189 países são um conjunto uni�cado de objetivos de desenvolvimento que lidam com as necessidades 
das populações mais pobres do mundo e da maioria das pessoas marginalizadas, e supostamente devem ser alcançados 
até o ano 2015. Os objetivos são:

1. erradicar a pobreza extrema e a fome

2. alcançar o acesso universal à educação básica

3. promover a igualdade dos sexos e fortalecer as mulheres

4. reduzir a mortalidade infantil

5. melhorar a saúde materna

6. lutar contra o HIV/AIDS, a malária, e outras doenças

7. garantir a sustentabilidade ambiental 

8. desenvolver uma parceria global para o desenvolvimento.

As MDGs são um pacto entre nações desenvolvidas e em desenvolvimento. Elas reconhecem os esforços que devem 
ser feitos pelos próprios países em desenvolvimento, assim como a contribuição que os países desenvolvidos precisam 
fazer através do comércio, assistência para o desenvolvimento, perdão de dívidas, acesso a medicamentos essenciais, 
e transferência de tecnologia.

Embora alguns dos documentos básicos mencionem explicitamente as pessoas com de�ciência, elas não são citadas 
nas MDGs, ou no material gerado como parte do processo para realizá-las.

O relatório MDG 2010 é o primeiro a mencionar as de�ciências, citando as oportunidades limitadas que as crianças com 
de�ciência têm de enfrentar, e a conexão entre de�ciência e marginalização na educação. A Declaração Ministerial de 
julho de 2010 reconhece a de�ciência como uma questão transversal essencial para a realização das MDGs, enfatizando 
a necessidade de garantir que as mulheres e meninas com de�ciência não estejam sujeitas a formas múltiplas ou 
agravadas de discriminação, ou excluídas da participação na implementação das MDGs (101). A Assembléia Geral das 
Nações Unidas tem realçado a invisibilidade das pessoas com de�ciência nas estatísticas o�ciais (102).

A Assembléia Geral concluiu seu Encontro de Alto Nível sobre as MDGs em setembro de 2010 adotando a resolução 
“Mantendo a promessa: unidos para cumprir os Objetivos de Desenvolvimento do Milênio,” que reconhece que “as 
políticas e ações públicas devem também focar as pessoas com de�ciência, para que elas se bene�ciem do progresso 
na realização das MDGs” (103).
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A abordagem das habilidades também ajuda 
a compreender as obrigações que os estados têm 
para com os indivíduos para garantir que eles 
prosperem, desenvolvam atividades pessoais, 
e realizem seu potencial como seres humanos 
(97). A CDPD especi!ca essas obrigações para 
com as pessoas com de!ciência, enfatizando o 
desenvolvimento e as medidas para promover a 
participação e o bem-estar das pessoas com de!-
ciência no mundo todo. Enfatiza a necessidade 

de lidar com a de!ciência em todos os programas 
e não como uma questão temática individual. 
Além disso, seu Artigo 32 é o único artigo de um 
tratado internacional sobre direitos humanos a 
promover medidas para a cooperação interna-
cional que incluam as pessoas com de!ciência e 
sejam acessíveis a elas.

Apesar da inter-relação amplamente reco-
nhecida entre de!ciência e pobreza, os esforços 
para promover o desenvolvimento e a redução 

Quadro 1.5. Reabilitação baseada na comunidade

Desde os anos 1970 a reabilitação baseada na comunidade (CBR) tem sido uma importante estratégia para responder 
às necessidades das pessoas com de�ciência, particularmente nos países em desenvolvimento. A CBR foi promovida 
inicialmente para prover serviços de reabilitação em países com recursos limitados. Manuais de campo, tais como 
Treinamento na Comunidade para Pessoas com De�ciência (105), forneceram aos membros das famílias e assistentes 
comunitários informações práticas sobre como implementar intervenções básicas para promover a reabilitação.

Mais de 90 países de todo o mundo continuam a desenvolver e fortalecer seus programas de CBR. Através de um contí-
nuo processo de evolução, a CBR está mudando de uma abordagem focada na medicina, geralmente uni-setorial, para 
uma estratégia de reabilitação, equalização de oportunidades, redução da pobreza, e inclusão social das pessoas com 
de�ciência (106). Cada vez mais, a CBR é implementada através dos esforços combinados das pessoas com de�ciência, 
suas famílias, organizações, e comunidades, e os serviços governamentais e não-governamentais relevantes (106).

Em Chamarajnagar, um dos distritos mais pobres de Karnataka, na Índia, muitos membros da comunidade não tinham 
acesso a instalações de saneamento básico, colocando sua saúde em risco. O governo indiano ofereceu subvenções à 
famílias que vivem naquelas áreas para a construção de banheiros. O custo total para a construção de um banheiro foi 
estimado em US$ 150. O �nanciamento da quantia remanescente foi difícil para a maioria das pessoas, e particularmente 
para as pessoas com de�ciência. Um organização não-governamental local – Mobility India – ajudou as pessoas com 
de�ciência e suas famílias a construirem banheiros acessíveis. Usando redes comunitárias e os grupos de auto-ajuda já 
existentes, a Mobility India organizou brincadeiras de rua e pinturas nas paredes para elevar a conscientização sobre 
higiene e a importância do saneamento adequado.

Conforme as pessoas se tornavam interessadas e motivadas, a Mobility India – com o apoio �nanceiro da MIBLOU, da 
Suíça, e contribuições locais – facilitou o acesso ao saneamento básico. Os membros do grupo selecionaram as famílias 
mais pobres com membros de�cientes que tivessem a maior necessidade de um banheiro, e coordenaram o trabalho de 
construção em parceria com as famílias, assegurando o uso adequado dos fundos. Como resultado do projeto piloto, 50 
banheiros acessíveis foram construídos em um ano. Muitas pessoas com de�ciência não precisam mais rastejar ou serem 
carregadas por longas distâncias para satisfazerem suas necessidades �siológicas. Eles se tornaram independentes e, 
o mais importante, se tornaram capazes de recuperar sua dignidade. O risco de desenvolverem problemas de saúde 
associados às más condições de saneamento também se tornou signi�cativamente menor.

As evidências da e�cácia da CBR variam, mas as pesquisas e avaliações estão sendo realizadas cada vez mais (107–110), 
e a partilha de informações está aumentando através de redes regionais tais como a CBR Africa Network, a CBR Asia-
Paci�c Network, e a CBR American and Caribbean Network.

A recente publicação das diretrizes de CBR (111) reúne os aspectos de desenvolvimento e direitos humanos da de�ci-
ência. As diretrizes envolvem:

 ■ promover a necessidade de desenvolvimento inclusivo para as pessoas com de�ciência nos setores o�ciais de saúde, 
educação, assistência social, e emprego;

 ■ enfatizar a necessidade de promover o fortalecimento das pessoas com de�ciência e dos membros dsuas famílias;
 ■ através da provisão de sugestões práticas, posicionar a CBR como uma ferramenta que os países podem usar para 

implementar a Convenção sobre os Direitos das Pessoas com de�ciência.
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da pobreza nem sempre incluíram adequada-
mente as de!ciências (76, 98–100). A de!ciência 
não é citada explicitamente nos oito Objetivos 
de Desenvolvimento do Milênio (MDGs), ou 
nas 21 metas, ou nos 60 indicadores para reali-
zar os objetivos (ver Quadro 1.4).

As pessoas com de!ciência podem se bene-
!ciar dos projetos de desenvolvimento; os exem-
plos deste Relatório mostram que a situação das 
pessoas com de!ciência nos países de baixa renda 
pode ser melhorada. Mas a de!ciência precisa 
ter maior prioridade, as iniciativas bem sucedi-
das precisam ser aprofundadas, e é necessária 
uma resposta mais coerente. Além disso, pes-
soas com de!ciência precisam ser incluídas nos 
esforços de desenvolvimento, tanto como bene-
!ciárias quanto na elaboração, implementação, 
e monitoração das intervenções (104). Apesar do 
papel da CBR (ver Quadro 1.5), e muitas outras 
iniciativas promissoras de diferentes países ou 
das ONGs nacionais e internacionais, a remoção 
sistemática de barreiras e o desenvolvimento 
social não têm ocorrido, e a de!ciência ainda 
costuma ser considerada como um componente 
médico do desenvolvimento (104).

Este relatório mundial sobre a de!ciência 
fornece um guia para melhorar a saúde e o bem-
-estar das pessoas com de!ciência. Ele procura 
prover conceitos claros e as melhores evidências 
disponíveis para apontar as lacunas do conheci-
mento e enfatizar a necessidade de mais pesqui-
sas e políticas públicas. As histórias de sucesso 
são relembradas, assim como as histórias de fra-
casso e rejeição. O objetivo último do Relatório 
e do CDPD é permitir que todas as pessoas 
com de!ciência desfrute das mesmas escolhas e 
oportunidades na vida atualmente apenas dis-
poníveis para uma minoria, minimizando os 
impactos adversos da de!ciência, e eliminando 
a discriminação e o preconceito.

As habilidades das pessoas dependem das 
condições externas, que podem ser modi!cadas 
pela ação governamental. Em linha com a CDPD, 
este Relatório mostra como as habilidades das 
pessoas com de!ciência podem ser expandidas, 
seu bem-estar, capacidade de agir, e liberdade 
podem ser melhorados, e seus direitos humanos 
podem se tornar uma realidade.
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De'ciência – uma visão global



“Perdi a minha perna numa mina terrestre quando tinha 5 anos de idade. Naquela 
época fui para o campo de arroz com a minha mãe para pegar lenha. Infelizmente pisei 
numa mina. Após o acidente, !cava muito triste quando via as outras crianças brincando 
ou nadando no rio porque eu não tenho as pernas. Eu costumava !car em pé com a minha 
muleta feita de madeira e desejava poder brincar livremente também como as outras cri-
anças. E quando caminhava para a escola, algumas crianças me chamavam de “kombot”, 
o que signi!ca pessoa de!ciente, e [a discriminação] fazia com que eu me sentisse tímido 
e decepcionado e chorasse. Por isso quero que todas as pessoas tenham direitos iguais e 
não discriminem umas às outras.”

Song

“Aos 9 anos de idade, me tornei surda em consequência de um surto de meningite. Em 
2002, procurei os serviços do Aconselhamento e Testes Voluntários (VCT). Os resultados 
mostraram que eu era HIV+. Fiquei devastada e perdi a esperança de viver porque achava 
que ser HIV+ seria o !m do mundo para mim. Mais tarde, conheci uma pessoa de!ciente 
que me encorajou espiritualmente a aceitar minha situação. Agora tenho a con!ança de 
ser capaz de falar abertamente sobre o HIV/AIDS. Já fui entrevistada várias vezes pela 
mídia impressa e eletrônica, e convidada para falar em reuniões públicas. Estou ciente da 
importância do VCT e encorajo as pessoas a reconhecerem sua situação. O meu trabalho 
é limitado pela falta de dinheiro. As pessoas surdas que vivem em áreas rurais não têm 
acesso a informações sobre o HIV/AIDS. Gostaria de superar as barreiras indo visitá-las 
exatamente onde elas moram.”

Susan

“O que faz eu me sentir excluída nessa escola é o fato de meus pais serem pobres, eles 
não podem me dar todos os livros. Isso torna a minha vida mais difícil na escola. Eles 
também não podem comprar tudo o que eu supostamente deveria ter, como roupas. Ir à 
escola sem livros e canetas também me faz sentir excluída, porque os professores costu-
mam me mandar para casa porque não tenho cadernos para escrever.”

Jackline
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Evidências sólidas ajudam a tomar decisões bem informadas sobre progra-
mas e políticas públicas para pessoas com de!ciência. Compreender o número 
de pessoas com de!ciências e suas circunstâncias pode melhorar os esforços 
para remover as barreiras incapacitantes e prover serviços para permitir que as 
pessoas com de!ciência participem mais. Coletar os dados estatísticos e de pes-
quisas corretos a nível nacional e internacional ajudará as partes da Convenção 
das Nações Unidas sobre Direitos das Pessoas com De!ciência (CDPD) a for-
mularem e implementarem políticas públicas para realizar os objetivos de 
desenvolvimento acordados a nível internacional (1).

Este capítulo oferece um quadro da de!ciência sobre o qual serão construídos 
os capítulos seguintes. O presente capítulo apresenta estimativas da prevalência 
de de!ciência, fatores que afetam as tendências relativas às de!ciências (demo-
gra!a, saúde, meio ambiente), as circunstâncias socioeconômicas de pessoas com 
de!ciência, suas carências e necessidades não atendidas e os custos da de!ciência. 
Ele propõe os passos para melhorar os dados a nível nacional e internacional.

As evidências se baseiam em conjuntos de dados nacionais (tais como 
censo, pesquisas populacionais e registros de dados administrativos), e inter-
nacionais, e um grande número de estudos recentes. Cada fonte tem sua !na-
lidade, pontos fortes, e pontos fracos. Os dados encontrados aqui estão, em 
graus variados, em conformidade com a de!nição de de!ciência delineada no 
Capítulo 1. Dados e explicações metodológicas adicionais estão nos apêndices 
Técnicos (A, B, C, e D).

Medindo a de'ciência

A de!ciência, uma complexa experiência multidimensional (veja o Capítulo 
1), impõe inúmeros desa!os de mensuração. As abordagens para mensurar a 
de!ciência variam entre os diferentes países e in{uenciam os resultados. As 
medidas operacionais de de!ciência variam de acordo com o objetivo e a apli-
cação dos dados, a concepção de de!ciência, os aspectos da de!ciência que se 
examina – de!ciências, limitações para realizar certas atividades, restrições 
para participar de atividades, problemas de saúde relacionados, fatores ambien-
tais – as de!nições, os tipos de questões levantadas, as fontes de informação, os 
métodos de coleta de dados, e as expectativas de funcionamento.
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Os dados sobre de!ciência não são um substi-
tuto adequado para as informações sobre de!ciên-
cia. Amplos “agrupamentos” de diferentes “tipos de 
de!ciência” se tornaram parte da linguagem sobre 
a de!ciência, com algumas pesquisas procurando 
determinar a prevalência dos diferentes “tipos de 
de!ciência” direta ou indiretamente baseada em 
avaliações e classi!cações. Geralmente, os “tipos 
de de!ciência” são de!nidos utilizando-se apenas 
um aspecto da de!ciência, como as alterações – 
sensoriais, físicas, mentais, intelectuais – e outras 
vezes se confundem problemas de saúde com 
de!ciência. As pessoas com problemas crônicos 
de saúde, di!culdades de comunicação, e outras 
de!ciências talvez não sejam incluídas naquelas 
estimativas, apesar de encontrarem di!culdades 
na sua vida cotidiana.

Há um pressuposto implícito de que cada 
“tipo de de!ciência” tem necessidades especí!cas 
de saúde, educacionais, de reabilitação, sociais, e 
de apoio. Porém, respostas diferentes podem ser 
necessárias – por exemplo, dois indivíduos com 
a mesma de!ciência podem ter experiências e 
necessidades muito diferentes. Embora os países 
possam precisar de informações sobre as de!ciên-
cias – por exemplo, para ajudar a elaborar serviços 
especí!cos ou para detectar ou evitar discrimina-
ção – a utilidade de tais dados é limitada, porque 
as taxas de prevalência resultantes não são indica-
tivas de toda a extensão da de!ciência.

Dados sobre todos os aspectos da de!ciência 
e seus fatores contextuais são importantes para se 
construir um quadro completo da de!ciência e da 
funcionalidade. Sem informações sobre como os 
problemas particulares de saúde em interação com 
as barreiras ambientais e os elementos facilitado-
res afetam as pessoas nas suas vidas cotidianas, é 
difícil determinar o escopo da de!ciência. Pessoas 
com a mesma de!ciência podem enfrentar tipos e 
graus de restrição muito diferentes, dependendo 
do contexto. As barreiras ambientais para a parti-
cipação podem divergir consideravelmente entre 
países e comunidades. Por exemplo, muitas crian-
ças abandonam a escola no Brasil por causa da 
falta de óculos de grau, amplamente disponíveis 
na maioria dos países de alta renda (2). O estigma 
associado a de!ciências tão diversas quanto a falta 

de membros e ansiedade pode resultar em limi-
tes similares para a participação de uma pessoa 
em atividades laborais. Foi demonstrado em uma 
recente comparação entre duas pesquisas reali-
zadas nos Estados Unidos focada nas limitações 
para o trabalho entre os indivíduos e no desem-
penho real no trabalho (3).

As de!ciências podem ser conceituadas num 
contínuo de di!culdades menores de funciona-
lidade a grandes impactos sobre a vida de uma 
pessoa. Os países estão cada vez mais adotando 
uma abordagem continuada para a mensuração, 
onde as estimativas de prevalência de de!ciên-
cia – e funcionalidade – são derivadas da avalia-
ção dos níveis de de!ciência em múltiplas áreas 
(4–8). As estimativas variam de acordo com os 
pontos nos quais os limiares de um contínuo 
de de!ciência são estabelecidos, e a maneira 
como as in{uências ambientais são levadas em 
consideração. Desagregarmos ainda mais esses 
dados segundo sexo, idade, renda, ou ocupação é 
importante para revelar os padrões, tendências, e 
outras informações sobre os “subgrupos” de pes-
soas que possuem alguma de!ciência.

O método de coleta de dados também in{uen-
cia os resultados. Os censos e pesquisas adotam 
diferentes abordagens para medir as de!ciências, 
e o uso dessas abordagens para a coleta de dados 
no mesmo país costuma reportar diferentes taxas 
de de!ciência (veja Quadro 2.1). Os censos cobrem 
populações inteiras, e são realizados a longos inter-
valos de tempo, e devido à sua natureza podem 
incorporar apenas algumas poucas questões rele-
vantes para o estudo da de!ciência. Embora um 
número considerável de dados socioeconômicos, 
tais como taxas de desemprego e estado civil, esteja 
disponível nos censos, estes dados podem prover 
apenas informações limitadas sobre a participação 
dos indivíduos. Por outro lado, os censos tendem 
a ser realizados regularmente e por isso também 
podem fornecer informações sobre tendências 
ao longo de um certo período de tempo. As pes-
quisas têm a possibilidade de prover informações 
mais ricas e detalhadas através de perguntas mais 
amplas, incluindo as perguntas sobre populações 
institucionalizadas. Nos países desenvolvidos, por 
exemplo, as perguntas das pesquisas identi!cam  
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pessoas com de!ciência com limitações nas funções 
corporais e estrutura corporal, mas também cada 
vez mais com relação a atividades, participação, e 
fatores ambientais. Algumas pesquisas também 
fornecem informações sobre as origens da de!ciên-
cia, o grau de assistência proporcionado, a acessibi-
lidade aos serviços, e as necessidades não atendidas.

Os países que reportam uma baixa taxa de 
prevalência de de!ciências – predominantemente 

os países em desenvolvimento – tendem a cole-
tar dados sobre de!ciência através de censos 
ou usam medidas focadas exclusivamente em 
uma limitada seleção de de!ciências (10–12). Os 
países que relatam uma maior prevalência de 
de!ciências tendem a coletar seus dados através 
de pesquisas e aplicam uma abordagem de men-
suração que registra limitações para realizar 
atividades e restrições para participar de certas 

Quadro 2.1. O censo irlandês e a pesquisa sobre de&ciências de 2006

Em abril de 2006 a Agência Central de Estatísticas da Irlanda realizou um censo populacional que incluiu duas perguntas 
sobre de�ciência relativas à presença de um problema de saúde de longo prazo e o impacto de tal condição sobre a 
funcionalidade. Foi revelado que 393.785 pessoas na Irlanda eram de�cientes, uma taxa de 9,3%. Mais tarde, em 2006, a 
Pesquisa Nacional sobre De�ciência (NDS) da Agência Central de Estatísticas foi seguida de uma amostragem daqueles 
que tinham reportado uma de�ciência no censo, além de um grupo de pessoas em domicílios privados que não tinham 
relatado qualquer de�ciência. A NDS usou uma de�nição mais ampla de de�ciência do que o censo, com mais áreas, 
incluindo dores e respiração, e uma medida de gravidade. Foram recebidos questionários preenchidos por 14.518 
pessoas que tinham relatado alguma de�ciência no censo e de 1.551 que não tinham relatado qualquer de�ciência.

Houve um alto grau de consistência entre as respostas do censo e da NDS:

 ■ entre aqueles que viviam em domicílios privados que relataram uma de�ciência no censo, 88% também relataram 
uma de�ciência na NDS;

 ■ entre aqueles que viviam em domicílios não-privados que relataram uma de�ciência no censo, 97% também 
relataram uma de�ciência na NDS;

 ■ entre aqueles que viviam em domicílios privados que não tinham relatado nenhuma de�ciência no censo, a NDS 
revelou que 11,5% possuíam alguma incapacidade.

 ■ Extrapolar as descobertas da NDS para a população gerou uma taxa nacional geral de de�ciências de 18,5%. As 
diferenças entre as taxas de ocorrência de de�ciências obtidas no censo e na NDS podem ser o resultado dos 
seguintes fatores:

 ■ A NDS usou entrevistas cara a cara, enquanto os formulários do censo eram preenchidos pelos próprios entrevistados.
 ■ O censo era uma grande pesquisa elaborada para uma grande variedade de �nalidades. A NDS focava unicamente 

de�ciências, de�nidas como di�culdades funcionais em qualquer uma das seguintes àreas: visão, audição, fala, 
mobilidade e destreza, memória e concentração, capacidade intelectual e aprendizado, saúde emocional, psicológica, 
e mental, e dores e respiração.

 ■ A inclusão de uma àrea para dores na NDS resultou em uma taxa de de�ciências signi�cativamente superior, com 
46% daqueles que não tinham relatado qualquer de�ciência no censo reportando dores na NDS.

 ■ Aqueles que tinham relatado apenas uma de�ciência na NDS tinham um nível menor de di�culdade, e uma chance 
maior de ter apenas uma única de�ciência, ao invés de de�ciências em inúmeras áreas diferentes.

 ■ Mais crianças relataram alguma de�ciência na NDS do que no censo, talvez por causa das perguntas mais detalhadas 
da NDS.

Este exemplo mostra que as estimativas de prevalência podem ser afetadas pelo número e tipo das perguntas, a escala 
do nível de di�culdade, a extensão das de�ciências explícitas, e a metodologia da pesquisa. As diferenças entre as duas 
medidas se devem principalmente às áreas incluídas e aos limites da de�nição de de�ciência. Se a cobertura das áreas 
for estreita (por exemplo, se as dores forem excluídas) muitas pessoas que enfrentam di�culdades funcionais podem 
ser excluídas. Onde os recursos permitirem, pesquisas especí�cas sobre de�ciência, com ampla cobertura de áreas, 
devem ser realizadas além do censo. Elas fornecem dados mais amplos, para várias faixas etárias, para as políticas e 
programas públicos.

Nota: As perguntas efetivamente usadas nas duas pesquisas estão disponíveis nos relatórios publicados. 

Fontes (5, 9).



24

Relatório Mundial sobre a De�ciência

atividades além das de!ciências. Se as popula-
ções institucionalizadas forem incluídas numa 
pesquisa, as taxas de prevalência também serão 
superiores (13). Esses fatores in{uenciam a com-
parabilidade nos níveis nacional e internacional 
e a relevância dos dados para um conjunto mais 
amplo de usuários. Embora haja algum pro-
gresso, tal como os estudos sobre limitação para 
a realização de atividades em Lesoto, Malaui, 
Moçambique, Zâmbia, e Zimbábue, dados pre-
cisos sobre a prevalência de de!ciências estão 
essencialmente ausentes para os países em 
desenvolvimento.

Os tipos de perguntas e as fontes de dados 
podem afetar as estimativas. O objetivo subja-
cente de uma pesquisa – caso seja uma pesquisa 
de saúde ou uma pesquisa geral, por exemplo – 
afetará o modo como as pessoas respondem (14). 
Vários estudos revelaram diferenças na “incidên-
cia” entre os aspectos autorrelatados e mensurados 
da de!ciência (15–18). A de!ciência é interpretada 
com relação ao que é considerado funcionamento 
normal, o que pode variar com base no contexto, 
faixa etária, ou mesmo grupo de renda (2). Por 
exemplo, as pessoas idosas talvez não se auto-
-identi!quem como tendo uma de!ciência, apesar 
de enfrentarem di!culdades signi!cativas de fun-
cionamento, porque elas consideram seu nível de 
funcionamento apropriado para sua idade.

Onde houver crianças envolvidas há outras 
complexidades. Os pais ou pro!ssionais de saúde 
– os entrevistados substitutos naturais nas pes-
quisas – talvez não representem com precisão a 
experiência da criança (19). As perguntas das pes-
quisas desenvolvidas para adultos, mas usadas 
para crianças, também podem distorcer os resul-
tados. Palavras imprecisas ou mal colocadas nas 
perguntas, como usar a palavra “de!ciente” em 
uma pergunta sobre di!culdade para realizar 
atividades (20, 21), também podem resultar em 
erros de relatórios (2).

As comparações entre populações devem 
levar esses fatores em consideração. Idealmente, 
as comparações devem ajustar os dados para 
as diferenças de certas metodologias tais como 
entrevistas e pesquisas com exames, onde tais 
ajustes forem bem fundamentados.

Um objetivo fundamental da coleta de dados 
populacionais sobre pessoas com de!ciência é iden-
ti!car as estratégias para melhorar seu bem-estar. 
Uma documentação ampla e sistemática de todos 
os aspectos do funcionamento de uma população 
podem apoiar a realização e monitoração de inter-
venções. Por exemplo, tais dados podem permitir 
que os formuladores de políticas públicas avaliem 
o benefício potencial dos programas de assistência 
para ajudar pessoas com limitações de mobilidade 
a chegarem ao trabalho, ou intervenções para redu-
zir os casos de depressão (2). Os dados sobre preva-
lência e necessidade devem basear-se na população 
e serem relevantes para as políticas públicas, mas 
ao mesmo tempo não devem ser dependentes das 
políticas públicas. Se os dados forem dependen-
tes das políticas públicas, as taxas de prevalência 
estimadas podem repentinamente mudar se, por 
exemplo, o sistema de benefícios for modi!cado, 
e as pessoas trocarem um auxílio desemprego por 
um benefício para pessoas com de!ciência. Com 
dados populacionais e dados administrativos e 
sobre serviços baseados nos mesmos conceitos e 
modelos básicos, poderá ser desenvolvida uma 
base de dados nacional con!ável e integrada.

As normas internacionais sobre dados 
e grupos padronizados de perguntas podem 
melhorar a harmonização entre as diversas abor-
dagens. Nos últimos anos tem havido tentativas 
de padronizar as pesquisas sobre de!ciências (ver 
Apêndice Técnico B) (22, 23). Mas as de!nições 
e metodologias usadas variam tão amplamente 
entre os países que as comparações internacio-
nais ainda são difíceis. Isso também torna mais 
difícil para os signatários da CDPD monitorar seu 
progresso na implementação da Convenção com 
relação a um conjunto de indicadores comuns.

Os dados coletados precisam ser relevantes 
em nível nacional e comparáveis em nível global 
– ambos podem ser obtidos baseando-se o design 
em padrões internacionais, como a Classi!cação 
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e 
Saúde (CIF). 

Os modelos e recursos internacionais são 
importantes para esses esforços.
 ■ Os modelos de políticas e os princípios acor-

dados são estabelecidos na CDPD.
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 ■ Os padrões relativos às informações são for-
necidos pelo CIF (24, 25).

 ■ As tentativas de harmonizar e padronizar 
os conjuntos de perguntas para avaliação da 
situação de saúde e da ocorrência de de!ciên-
cias em nível da população estão progredindo 
(ver Apêndice Técnico B para obter informa-
ções sobre o Sistema Estatístico Europeu, 
Grupo de Washington sobre Estatísticas das 
Pessoas com De!ciências das Nações Unidas, 
Comissão Social e Econômica das Nações 
Unidas para Ásia-Pací!co (UNESCAP), 
Escritório Regional da OMS para as 
Américas/Organização Pan-Americana de 
Saúde/Iniciativa de Budapeste).

 ■ Um manual de treinamento sobre as esta-
tísticas de de!ciência, preparado pela OMS 
e pela UNESCAP, fornece orientações úteis 
sobre como os países podem aperfeiçoar suas 
estatísticas nacionais (26).

Prevalência da incapacidade –  
di'culdades funcionais
Ao examinar a prevalência da incapacidade no 
mundo hoje, este Relatório apresenta as estima-
tivas sobre prevalência da de!ciência por país, 
assim como as estimativas de prevalência com 
base em duas grandes fontes de dados: a Pesquisa 
Mundial de Saúde da OMS de 2002–2004, com 
59 países, e o estudo sobre a Carga Global de 
Doenças da OMS, versão de 2004. Essas fontes 
podem ser usadas para examinar a prevalência 
de de!ciência, mas não são diretamente compa-
ráveis porque usam abordagens diferentes para 
estimar e mensurar as incapacidades.

Prevalência da incapacidade por país

Mais países têm coletado dados sobre a prevalên-
cia de de!ciências através de censos e pesquisas, 
com muitos outros tendo passado de uma abor-
dagem de “de!ciência” para uma abordagem das 
“di!culdades funcionais”. As taxas estimadas de 
prevalência variam muito entre e dentro de cada 
país (2, 11, 27). A Quadro 2.1 mostra as variações 

entre as duas fontes de dados sobre de!ciências 
na Irlanda. O Apêndice Técnico A dá uma idéia 
da variação entre os países em termos de modelo 
conceitual, método, e prevalência – de menos de 
1% da população a mais de 30% – e ilustra as di!-
culdades em torno da comparação entre os con-
juntos de dados nacionais já existentes. Como 
foi discutido anteriormente, a maioria dos países 
em desenvolvimento relatam taxas de prevalên-
cia de de!ciências abaixo daquelas relatadas em 
muitos países desenvolvidos, porque aqueles 
coletam dados para um conjunto limitado de 
de!ciências, que geram estimativas menores da 
prevalência de de!ciências.

Um número crescente de países está usando 
o modelo da CIF e os conjuntos de perguntas rela-
cionadas em suas pesquisas e censos nacionais 
(5–8, 28–30). A experiência da Zâmbia, que faz 
uso das seis perguntas do Grupo de Washington 
para seu censo, é delineada na Quadro 2.2. Esses 
esforços dos países – juntamente com iniciativas 
globais e regionais (para maiores detalhes, vide 
Apêndices Técnicos A e B) – eventualmente gera-
rão estimativas mais padronizadas, e portanto 
mais comparáveis da prevalência de de!ciências 
por país.

Estimativas globais da 
prevalência da incapacidade

As duas fontes de informações estatísticas para 
estimar a prevalência global de de!ciências neste 
Relatório, a Pesquisa Mundial de Saúde e a Carga 
Global de Doenças, ambas possuem limitações 
com relação às de!ciências. Assim, as estimativas 
de prevalência apresentadas aqui devem ser toma-
das não como de!nitivas, mas como re{etindo os 
dados e conhecimentos atualmente disponíveis.

Estimativas baseadas na Pesquisa 
Mundial de Saúde da OMS
A Pesquisa Mundial de Saúde, uma pesquisa 
domiciliar cara a cara realizada em 2002–2004, 
é a maior pesquisa multinacional sobre saúde e 
de!ciências jamais realizada utilizando um único 
conjunto de perguntas e métodos consistentes 
para coletar dados comparáveis sobre saúde entre 
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os diferentes países. O modelo conceitual e as 
áreas funcionais da Pesquisa Mundial de Saúde 
vieram da CIF (24, 32). O questionário cobriu 
a saúde de indivíduos em várias áreas, capaci-
dade de resposta dos sistemas de saúde, despesas 
domiciliares, e condições de vida (33). Um total 
de 70 países foi pesquisado, dos quais 59 países, 
representando 64% da população mundial, pos-
suía conjuntos de dados ponderados que foram 

usados para estimar a prevalência de de!ciência 
entre a população adulta mundial com idades de 
18 anos ou mais (33). Os países incluídos na pes-
quisa foram selecionados com base em inúmeras 
considerações:

 ■ a necessidade de preencher as lacunas de dados 
nas regiões geográ!cas com menor quanti-
dade de dados, como na África Subsaariana;

Quadro 2.2. Usando as perguntas do Grupo de Washington para compreendermos as 
de&ciências em Zâmbia

O Grupo de Washington sobre Estatísticas de De�ciência foi estabelecido pela Comissão de Estatísticas das Nações 
Unidas em 2001 como um grupo consultivo de especialistas internacionais para facilitar a mensuração da de�ciência 
e a comparação de dados sobre de�ciência entre diferentes países. O Grupo de Washington aplica uma abordagem 
baseada na CIF para avaliar de�ciências e segue os princípios e práticas das agências estatísticas nacionais conforme 
o de�nido pela Comissão de Estatísticas das Nações Unidas. Suas perguntas cobrem seis áreas funcionais ou ações 
básicas: visão, audição, mobilidade, cognição, cuidados pessoais, e comunicação. As perguntas sobre di�culdades para 
desempenhar certas atividades devido a um problema de saúde são as seguintes.

1. Você tem di�culdade de visão, mesmo usando óculos?
2. Você tem di�culdade de audição, mesmo usando uma prótese auditiva?
3. Você tem di�culdade para caminhar ou subir escadas?
4. Você tem di�culdade de memória ou concentração?
5. Você tem di�culdade com cuidados pessoais, tais como lavar todo o corpo ou se vestir?
6. Usando sua linguagem usual (costumeira), você tem di�culdade em se comunicar (por exemplo, compreender ou 

ser compreendido pelas outras pessoas)?

Cada pergunta tem quatro tipos de respostas, elaboradas para captar todo o espectro de habilidades funcionais, 
das mais leves às mais severas: nenhuma di�culdade, alguma di�culdade, muita di�culdade e totalmente incapaz 
de realizar o ato.

Esse conjunto de perguntas do Grupo de Washington foi incluído em uma pesquisa de 2006 sobre as condições de 
vida na Zâmbia. Elas tinham classi�cado as pessoas com condições, e isso deveria durar ou esperava-se que durasse 
seis meses ou mais. A prevalência de di�culdades em cada um das seis áreas pode ser calculada a partir das respostas 
(ver Tabela abaixo). 

Prevalência de de&ciência por área e grau de di&culdade, Zâmbia 2006

Áreas-chave Grau de di&culdade

Pelo menos alguma 
di&culdade (%)

Pelo menos muita  
di&culdade (%)

Absolutamente incapaz 
de realizar o ato” (%)

Visão 4.7 2.6 0.5

Audição 3.7 2.3 0.5

Mobilidade 5.1 3.8 0.8

Cognição 2.0 1.5 0.3

Cuidados Pessoais 2.0 1.3 0.4

Comunicação 2.1 1.4 0.5
  

Nota: n = 28 010; 179 ausentes. 
Fonte (31).

continua ...



27

Capítulo 2 De�ciência – uma visão global

 ■ uma seleção que incluísse países de renda 
alta, média e baixa, com foco nos países de 
renda média e baixa;

 ■ inclusão de países com grandes populações 
adultas.

As amostras foram retiradas da estrutura de 
amostragem de cada país por ocasião da Pesquisa 
Mundial de Saúde, usando um agregado estrati-
!cado e de vários estágios. A pesquisa usou um 
marco conceitual consistente para identi!car os 
áreas de mensuração.

A escolha das áreas a serem incluídos na 
Pesquisa Mundial de Saúde baseou-se na aná-
lise do Estudo de Pesquisa em Múltiplos Países 
da OMS (MCSS). Para obter um conjunto de 
áreas mais parcimonioso que explicasse a maior 
parte da variação nas avaliações de saúde e fun-
cionamento, foram incluídos os áreas de afeto, 
cognição, relacionamentos interpessoais, mobili-
dade, dores, sono e energia, cuidados pessoais, e 
visão. Embora a de!ciência auditiva seja a mais 
comum entre as de!ciências sensoriais e aumente 

marcadamente com a idade, os vieses de reporte 
das pesquisas populacionais de forma geral, as 
baixas taxas de apoio da população em geral, e 
o fato da área da audição não contribuir signi!-
cativamente para explicar a variação fez com que 
esse área fosse retirado da Pesquisa Mundial de 
Saúde (15, 34).

As possíveis respostas fornecidas pelos 
entrevistados às perguntas sobre di!culdades 
funcionais incluíram: nenhuma di!culdade, leve 
di!culdade, di!culdade moderada, di!culdade 
grave, e extrema di!culdade. Essas respostas 
foram registradas, e uma classi!cação composta 
de de!ciências foi calculada, cobrindo de 0 a 
100, onde 0 representava “nenhuma de!ciência” 
e 100 era “de!ciência completa”. Esse processo 
produziu uma série contínua de classi!cações. 
Para dividir a população em grupos de pessoas 
“de!cientes” e “não de!cientes” foi necessário 
criar um valor limite (ponto de corte). Um limite 
de 40 em uma escala de 0–100 foi estabelecido 
para incluir nas estimativas de de!ciência, aque-
les que enfrentam di!culdades signi!cativas nas 

... continuação

Dentro de cada grau de di�culdade, os problemas envolvendo mobilidade foram os mais predominantes, seguidos 
das di�culdades de visão e audição. Os resultados da tabela não foram mutuamente exclusivos, e muitos indivíduos 
tinham alguma de�ciência que cobria mais de uma área.

As medidas que re#etem a multidimensionalidade da de�ciência, construídas a partir dos resultados das perguntas do 
Grupo de Washington, estão na tabela abaixo.

Medidas que re9etem a multidimensionalidade da de&ciência, Zâmbia 2006

Número Percentual

Pelo menos uma área foi classi�cada como “alguma di�culdade” (ou superior) 4053 14.5

Pelo menos uma área foi classi�cada como “muita di�culdade” (ou superior).  
Essa medida exclui aqueles com graus mais leves de di�culdade.

2368 8.5

Pelo menos um área foi classi�cada como “absolutamente incapaz de realizar o ato”.  
Essa medida foca os níveis mais graves de di�culdade.

673 2.4

Mais de um área foi classi�cada como “alguma di�culdade” (ou superior).  
Essa medida foca as di�culdades para realizar múltiplas ações.

1718 6.1

  

Nota: n = 28 010.
Fonte (31).

Como na primeira tabela, as taxas superiores de prevalência são associadas às de�nições de de�ciência que incluem 
os graus de di�culdade maiores ou menores. As taxas de prevalência de de�ciência relativamente baixas em geral 
reportadas em muitos países de baixa renda (como a porcentagem de 2,7% na Zâmbia em 2000) podem corresponder 
mais aproximadamente a taxas de de�ciências graves naqueles países.
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suas vidas cotidianas. Um limite de 50 foi estabe-
lecido para estimar a prevalência de pessoas que 
enfrentam di"culdades bastante signi"cativas. 
Um resumo completo do método de pesquisa 
e do processo para estabelecer o limite está no 
Apêndice Técnico C.

Em todos os 59 países a taxa média de pre-
valência entre a população adulta com idade de 
18 anos ou mais derivada da Pesquisa Mundial 
de Saúde foi de 15,6% (cerca de 650 milhões de 
pessoas dos estimados 4,2 bilhões de adultos com 
idades de 18 ou mais em 2004 (35)) (ver Tabela 
2.1) variando de 11,8% nos países de maior 
renda a 18,0% nos países de renda mais baixa. 
Este valor refere-se aos adultos que enfrentavam 

di"culdades funcionais signi"cativas na vida 
diária (ver Apêndice Técnico C). A taxa média de 
prevalência entre adultos com di"culdades bas-
tante signi"cativas foi estimado em 2,2% ou cerca 
de 92 milhões de pessoas em 2004.

Se as cifras sobre prevalência forem extra-
poladas para cobrir os adultos com 15 anos ou 
mais, cerca de 720 milhões de pessoas enfren-
tam di"culdades funcionais, com cerca de 100 
milhões delas enfrentando di"culdades bastante 
signi"cativas.

Essas estimativas não indicam diretamente 
a necessidade de serviços especí"cos. Estimar 
o tamanho do grupo alvo para receber serviços 
requer informações mais especí"cas sobre as 

Tabela 2.1. Taxas de prevalência de de"ciências para os limiares 40 e 50 derivadas de níveis 
funcionais em múltiplas áreas em 59 países, por nível de renda de cada país, sexo, 
idade, local de residência, e nível de renda

Sub-grupo de 
população

Limiar de 40 Limiar de 50

Países 
de maior 

renda (erro 
padrão)

Países de 
menor  

renda  (erro 
padrão)

Todos os 
países (erro 

padrão)

Países de 
maior renda 
(erro padrão)

Países de 
menor  

renda  (erro 
padrão)

Todos os 
países (erro 

padrão)

Sexo

Masculino 9.1 (0.32) 13.8 (0.22) 12.0 (0.18) 1.0 (0.09) 1.7 (0.07) 1.4 (0.06)

Feminino 14.4 (0.32) 22.1 (0.24) 19.2 (0.19) 1.8 (0.10) 3.3 (0.10) 2.7 (0.07)
 

Faixa etária

18–49 6.4 (0.27) 10.4 (0.20) 8.9 (0.16) 0.5 (0.06) 0.8 (0.04) 0.7 (0.03)

50–59 15.9 (0.63) 23.4 (0.48) 20.6 (0.38) 1.7 (0.23) 2.7 (0.19) 2.4 (0.14)

60 ou mais 29.5 (0.66) 43.4 (0.47) 38.1 (0.38) 4.4 (0.25) 9.1 (0.27) 7.4 (0.19)
 

Local de 
residência

Urbana 11.3 (0.29) 16.5 (0.25) 14.6 (0.19) 1.2 (0.08) 2.2 (0.09) 2.0 (0.07)

Rural 12.3 (0.34) 18.6 (0.24) 16.4 (0.19) 1.7 (0.13) 2.6 (0.08) 2.3 (0.07)
 

Quintil de renda

Q1(mais pobres) 17.6 (0.58) 22.4 (0.36) 20.7 (0.31) 2.4 (0.22) 3.6 (0.13) 3.2 (0.11)

Q2 13.2 (0.46) 19.7 (0.31) 17.4 (0.25) 1.8 (0.19) 2.5 (0.11) 2.3 (0.10)

Q3 11.6 (0.44) 18.3 (0.30) 15.9 (0.25) 1.1 (0.14) 2.1 (0.11) 1.8 (0.09)

Q4 8.8 (0.36) 16.2 (0.27) 13.6 (0.22) 0.8 (0.08) 2.3 (0.11) 1.7 (0.08)

Q5(mais ricos) 6.5 (0.35) 13.3 (0.25) 11.0 (0.20) 0.5 (0.07) 1.6 (0.09) 1.2 (0.07)
 

Total 11.8 (0.24) 18.0 (0.19) 15.6 (0.15) 2.0 (0.13) 2.3 (0.09) 2.2 (0.07)
  

Nota: As taxas de prevalência são padronizadas por idade e sexo. Os países são divididos entre países de baixa renda e alta 
renda, de acordo com sua renda bruta nacional (GNI) per capita de 2004 (36). O ponto de corte é um GNI de US$ 3255.
Fonte (37).
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"nalidades dos serviços e da área e extensão da 
de"ciência.

Em todos os países, grupos vulneráveis, 
como mulheres, pessoas no limiar de pobreza 
extrema, e idosos apresentaram incidências supe-
riores de de"ciência. Para todos esses grupos a 
taxa foi superior nos países em desenvolvimento. 
A prevalência da de"ciência nos países de renda 
mais baixa entre pessoas com idades de 60 anos 
ou mais, por exemplo, foi de 43,4%, se comparada 
a 29,5% nos países com renda mais elevada.

Várias limitações ou incertezas em torno dos 
dados da Pesquisa Mundial de Saúde, descritas em 
maior detalhe no Apêndice Técnico C, precisam 
ser observadas. Elas incluem um debate válido 
referente à melhor maneira de se estabelecer o 
limiar para de"ciência, e as variações ainda não 
explicadas entre os países em termos das di"cul-
dades funcionais relatadas pelos próprios entre-
vistados, e a in>uência das diferenças culturais 
nas expectativas quanto aos requisitos funcionais 
e outros fatores ambientais, aos quais os métodos 
estatísticos não conseguiram se ajustar.

Estimativas baseadas no estudo da 
Carga Global de Doenças da OMS
O segundo conjunto de estimativas sobre a preva-
lência global de de"ciências é derivada do estudo 
sobre a Carga Global de Doenças, versão 2004. O 
primeiro estudo sobre a Carga Global de Doenças 
foi encomendado em 1990 pelo Banco Mundial 
para avaliar o peso relativo da mortalidade pre-
coce e das de"ciências oriundas de diferentes 
doenças, lesões, e fatores de risco (38, 39).

Em resposta às críticas aos dados sobre de"-
ciência ajustada aos anos de vida (DALYs) do 
estudo original sobre Carga Global de Doenças 
(10, 40–42), o conceito foi desenvolvido em maio-
res detalhes – por exemplo, o uso de avaliações 
do estado de saúde baseadas na população em 
preferência à opinião de especialistas e métodos 
melhores para a comparação entre os diferentes 
países dos dados das pesquisas sobre estados de 
saúde (43, 44). Os pesos da de"ciência – anos 
vividos com a de"ciência (YLD) – usados na ten-
tativa DALYs para quanti"car o status funcional 

dos indivíduos em termos das suas capacidades e 
ignorar fatores ambientais. O YLD usa um con-
junto de áreas-chave de saúde incluindo mobi-
lidade, destreza, afeto, dor, cognição, visão, e 
audição.

Nos últimos anos a OMS tem reavaliado o 
Carga Global de Doenças para o período 2000–
2004, recorrendo às fontes de dados disponíveis 
para produzir estimativas de incidência, preva-
lência, gravidade, duração, e mortalidade para 
mais de 130 problemas de saúde em 17 sub-regi-
ões do mundo (45, 46). O estudo sobre a Carga 
Global de Doenças começa com a prevalência de 
doenças e lesões e as distribuições das limitações 
funcionais – onde havia dados disponíveis – nas 
diferentes regiões do mundo, e depois as estima-
tivas da gravidade das relativas de"ciências (46).

A análise dos dados sobre a Carga Global 
de Doenças de 2004 para este Relatório estima 
que 15,3% da população mundial (cerca de 978 
milhões de pessoas dos estimados 6.4 bilhões de 
habitantes em 2004 (35)) possuíam “de"ciências 
graves ou moderadas”, enquanto que 2,9% ou 
cerca de 185 milhões enfrentavam “de"ciências 
graves” (ver Tabela 2.2). Entre aqueles com idades 
de 0–14 anos, as cifras foram de 5,1% e 0,7%, ou 
93 milhões e 13 milhões de crianças, respecti-
vamente. Entre aqueles com 15 anos ou mais, as 
cifras foram de 19,4% e 3,8%, ou 892 milhões e 
175 milhões de pessoas, respectivamente.

O estudo sobre a Carga Global de Doenças 
tem dado considerável atenção à consistência 
interna e à comparabilidade das estimativas entre 
as populações para doenças especí"cas e causas 
de lesão, gravidade, e distribuição das limita-
ções funcionais. Mas não é apropriado inferir o 
quadro geral de de"ciência a partir exclusiva-
mente dos problemas de saúde e de"ciências. Há 
substanciais incertezas quanto às estimativas da 
Carga Global de Doenças – particularmente para 
as regiões do mundo e para as condições onde 
os dados são escassos ou de má qualidade – e 
quanto às avaliações da gravidade média das de"-
ciências relativas, sejam elas baseadas em estudos 
já publicados ou na opinião de especialistas (ver 
Apêndice Técnico D).
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Tabela 2.2. Prevalência estimada de de"ciências graves e moderadas, por região, sexo, e idade, 
estimativas da Carga Global de Doenças para 2004

Sexo/faixa 
etária

Percentual

Mundo Países
de

renda
alta

Países de Renda Baixa e Média, Região OMS

Áfricanos Américas Sudeste 
Asiático

Europeus Mediterrâneo
Oriental

Pací"co 
Ocidental

De"ciências 
graves

Homens

    0–14 anos 0.7 0.4 1.2 0.7 0.7 0.9 0.9 0.5

    15–59 anos 2.6 2.2 3.3 2.6 2.7 2.8 2.9 2.4

    ≥ 60 anos 9.8 7.9 15.7 9.2 11.9 7.3 11.8 9.8

Mulheres

    0–14 anos 0.7 0.4 1.2 0.6 0.7 0.8 0.8 0.5

    15–59 anos 2.8 2.5 3.3 2.6 3.1 2.7 3.0 2.4

    ≥ 60 anos 10.5 9.0 17.9 9.2 13.2 7.2 13.0 10.3

Todos os indivíduos

    0–14 anos 0.7 0.4 1.2 0.6 0.7 0.8 0.9 0.5

    15–59 anos 2.7 2.3 3.3 2.6 2.9 2.7 3.0 2.4

    ≥ 60 anos 10.2 8.5 16.9 9.2 12.6 7.2 12.4 10.0

    ≥ 15 anos 3.8 3.8 4.5 3.4 4.0 3.6 3.9 3.4

Todas as idades 2.9 3.2 3.1 2.6 2.9 3.0 2.8 2.7
 

De"ciências 
graves e 
moderadas

Homens

    0–14 anos 5.2 2.9 6.4 4.6 5.3 4.4 5.3 5.4

    15–59 anos 14.2 12.3 16.4 14.3 14.8 14.9 13.7 14.0

    ≥ 60 anos 45.9 36.1 52.1 45.1 57.5 41.9 53.1 46.4

Mulheres

    0–14 anos 5.0 2.8 6.5 4.3 5.2 4.0 5.2 5.2

    15–59 anos 15.7 12.6 21.6 14.9 18.0 13.7 17.3 13.3

    ≥ 60 anos 46.3 37.4 54.3 43.6 60.1 41.1 54.4 47.0

Todos os indivíduos

    0–14 anos 5.1 2.8 6.4 4.5 5.2 4.2 5.2 5.3

    15–59 anos 14.9 12.4 19.1 14.6 16.3 14.3 15.5 13.7

    ≥ 60 anos 46.1 36.8 53.3 44.3 58.8 41.4 53.7 46.7

    ≥ 15 anos 19.4 18.3 22.0 18.3 21.1 19.5 19.1 18.1

Todas as idades 15.3 15.4 15.3 14.1 16.0 16.4 14.0 15.0
  

Nota: Os países de alta renda são aqueles com uma renda bruta nacional (GNI) per capita de US$ 10.066 ou mais em 2004, 
conforme estimado pelo Banco Mundial. Os países de renda baixa e média são agrupados de acordo com as regiões da 
OMS e são aqueles com uma RNB per capita de menos de US$ 10.066 em 2004, conforme estimado pelo Banco Mundial. As 
de�ciências graves compreendem as classes VI e VII, as de�ciências graves e moderadas, as classes III e acima.
Fonte (36).
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Sobre as estimativas de prevalência
Os dados de pesquisas e censos nacionais não 
podem ser comparados diretamente com as esti-
mativas da Pesquisa Mundial de Saúde ou da 
Carga Global de Doenças, porque não há uma 
abordagem consistente entre os países com rela-
ção às de"nições de de"ciências e às perguntas 
das pesquisas.

Em 2004, o ano mais recente para o qual os 
há dados disponíveis, os resultados da Pesquisa 
Mundial de Saúde e da Carga Global de Doenças 
se basearam em abordagens de mensuração e 
pressupostos muito diferentes, dão estimativas 
globais de prevalência entre a população adulta 
de 15,6% e 19,4% respectivamente. A Pesquisa 
Mundial de Saúde indica uma prevalência de 
adultos com di"culdades funcionais bastante sig-
ni"cativa de 2,2%, enquanto os dados da Carga 
Global de Doenças estimam que 3,8% da popula-
ção adulta enfrente “de"ciências graves” – o equi-
valente à de"ciência inferida para condições tais 
como quadriplegia, depressão grave, ou cegueira.

Com base nas estimativas para a população em 
2010 – 6,9 bilhões de habitantes com 5,04 bilhões 
de pessoas com 15 anos ou mais, e 1,86 bilhões 
de pessoas com menos de 15 anos – e as estima-
tivas sobre a prevalência de de"ciências em 2004 
(Pesquisa Mundial de Saúde e Carga Global de 
Doenças) havia cerca de 785 (15,6%) a 975 (19,4%) 
milhões de pessoas com 15 anos ou mais que 
viviam com alguma de"ciência. Entre elas, cerca 
de 110 (2,2%) a 190 (3,8%) milhões enfrentavam 
di"culdades funcionais signi"cativas. Incluindo 
as crianças, estimou-se que mais de um bilhão de 
pessoas (ou cerca de 15% da população mundial) 
estariam vivendo com alguma de"ciência.

Esse número é superior às estimativas da OMS 
nos anos 1970, as quais sugeriam uma prevalên-
cia global de cerca de 10% (47). A estimativa da 
Pesquisa Mundial de Saúde inclui entrevistados 
que reportaram di"culdades funcionais signi"ca-
tivas no dia a dia. Por outro lado, as estimativas da 
Carga Global de Doenças resultam do estabeleci-
mento de um corte baseado nos pesos médios da 
de"ciência que correspondem aos pesos da de"ci-
ência para os estados de saúde típicos associados 
a tais condições, tais como pouca visão, artrite, 

e angina. A partir dessas duas fontes, apenas a 
Carga Global de Doenças fornece dados sobre a 
prevalência de de"ciências entre crianças – veja 
a seção abaixo sobre os fatores que afetam a pre-
valência de de"ciências para um panorama mais 
amplo das de"ciências na infância.

As taxas gerais de prevalência em ambas as 
análises, a Pesquisa Mundial de Saúde e a Carga 
Global de Doenças, são determinadas pelos limia-
res escolhidos para de"ciência. As diferentes 
escolhas de limiares resultam em diferentes taxas 
gerais de incidência, mesmo se forem usadas abor-
dagens consideravelmente similares para estabe-
lecer o limite. Este ponto metodológico precisa ser 
levado em consideração ao considerarmos essas 
novas estimativas de prevalência global.

Fig. 2.1. Estimativas da prevalência global de 
de"ciências com base em diferentes 
fontes

 

Nota: Essa cifra compara a prevalência média de de�ciência 
ponderada pela população para os países de renda média 
e alta, e para os países de baixa renda a partir de múltiplas 
fontes. As barras em cinza mostram a prevalência média com 
base nos dados disponíveis, as linhas de extensão indicam os 
percentis 10% e 90% para a prevalência por país disponível 
dentro de cada grupo de renda. Os dados usados para essas 
cifras não são padronizados por idade e não podem ser 
diretamente comparados à Tabela 2.1 e à Tabela 2.3. WHS 
= Pesquisa Mundial de Saúde; GBD = a Carga Global de 
Doenças, versão de 2004; Pesquisas = Apêndice Técnico A.
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Os resultados da Pesquisa Mundial de Saúde 
e da Carga Global de Doenças parecem ser razo-
avelmente similares na Fig. 2.1, o que mostra a 
prevalência média nos países por faixa de renda. 
Mas a proporção de de"ciência entre os sexos difere 
muito entre a Pesquisa Mundial de Saúde e a Carga 
Global de Doenças (veja Tabela 2.1 e Tabela 2.2). 
Em nível global, as estimativas da Carga Global de 
Doenças sobre prevalência grave e moderada de 
de"ciências são 11% mais altas entre as mulheres 
do que entre os homens, re>etindo incidências 
especí"cas da idade de alguma forma superiores 
entre as mulheres, mas também o maior número de 
mulheres idosas na população do que de homens 
idosos. As estimativas da Pesquisa Mundial de 
Saúde citam uma prevalência de de"ciência entre 
mulheres quase 60% superior à prevalência entre 
homens. É provável que as diferenças entre homens 
e mulheres no estudo da Pesquisa Mundial de 
Saúde resultem em certa medida das diferenças no 
uso das categorias de resposta.

As prevalências médias baseadas na pesqui-
sas e censos de cada país, calculadas com base nas 
médias ponderadas de prevalência por população 
do Apêndice Técnico A, são muito menores nos 
países de renda média e baixa do que nos países 
de renda alta, e muito menores do que as prevalên-
cias derivadas da Pesquisa Mundial de Saúde ou da 
Carga Global de Doenças (ver Fig. 2.1). Isso prova-
velmente re>ete o fato que a maioria dos países em 
desenvolvimento tende a focar as perguntas sobre 
de"ciência nas suas pesquisas, enquanto algumas 
pesquisas realizadas em países desenvolvidos 
focam muito mais as áreas mais amplas de partici-
pação e a necessidade de serviços. Os resultados da 
Pesquisa Mundial de Saúde mostram uma varia-
ção entre os países em cada faixa de renda, re>e-
tindo possivelmente as diferenças entre os países, e 
dentro de cada país, de interpretação das categorias 
para pessoas com os mesmos níveis de di"culdades 
funcionais. A variação entre os países nos resulta-
dos da Carga Global de Doenças é menor, mas isso 
se deve de certo modo à extrapolação das estima-
tivas de cada país com base nas análises regionais.

Embora os dados sobre prevalência deste 
Relatório recorram aos melhores conjuntos de dados 
globais disponíveis, não se trata de estimativas 

de"nitivas. Há uma necessidade urgente de coleta 
de dados mais robustos, comparáveis, e completos. 
Geralmente, é necessária uma base de conhecimen-
tos melhor sobre a prevalência, natureza, e extensão 
da de"ciência— tanto em nível nacional, onde as 
políticas públicas são elaboradas e implementadas, 
quanto de uma forma globalmente comparável, com 
as mudanças sendo monitoradas ao longo do tempo. 
Na busca por dados nacionais e internacionais mais 
amplos e con"áveis sobre de"ciência, a CIF fornece 
uma plataforma comum para mensurar e coletar 
dados. A CIF não é nem uma ferramenta de men-
suração, nem um instrumento de pesquisa, mas 
uma classi"cação capaz de prover um padrão para 
as estatísticas sobre saúde e de"ciência e ajudar na 
difícil tarefa de harmonizar as abordagens para que 
possamos estimar a prevalência de de"ciências.

A prevalência de de"ciências é o resultado de 
uma relação complexa e dinâmica entre proble-
mas de saúde e fatores contextuais, tanto pessoais 
quanto ambientais.

Condições de saúde

É complicada a relação entre problemas de saúde 
e de"ciências. Se um problema de saúde, intera-
gindo com fatores contextuais, resulta ou não em 
uma de"ciência é algo que será determinado por 
fatores inter-relacionados.

Geralmente, a interação de inúmeras condi-
ções e não uma única condição contribui para a 
relação entre problemas de saúde e de"ciência. A 
comorbidade, associada a de"ciências mais graves 
do que uma única condição, tem implicações para 
a ocorrência de de"ciências. Também a presença de 
múltiplos problemas de saúde podem tornar mais 
difícil a gestão dos serviços de saúde e reabilitação 
(48–50). Os problemas crônicos de saúde geral-
mente ocorrem juntos. Por exemplo, um problema 
físico crônico de saúde, tal como a artrite, aumenta 
signi"cativamente a probabilidade de outros pro-
blemas físicos, e de problemas de saúde mental  
(51, 52). Portanto, o aspecto da de"ciência que pode 
ser reportada como essencialmente associada a um 
problema de saúde pode geralmente estar asso-
ciado a inúmeras condições coexistentes.



33

Capítulo 2 De�ciência – uma visão global

Não é possível produzir estatísticas globais 
de"nitivas sobre a relação entre de"ciência e pro-
blemas de saúde. Os estudos que tentam correla-
cionar problemas de saúde e de"ciência sem levar 
os efeitos ambientais em consideração têm uma 
maior chance de serem de"cientes.

As evidências sugerem que as duas princi-
pais abordagens para lidar com a de"ciência e os 
relativos problemas de saúde geram resultados 
diferentes. Essas abordagens:
 ■ Estimam a de"ciência e então analisam os 

problemas de saúde associados – como nas 
pesquisas com populações, tais como as cita-
das na seção sobre doenças não-transmissí-
veis, que podem contribuir para desenvolver 
uma base empírica.

 ■ Estimam a prevalência de problemas de saúde 
e depois alocam as de"ciências – como nas 
estimativas sintéticas derivadas do estudo 
Carga Global de Doenças (ver Apêndice 
Técnico D) (46).

Tendências nas condições de 
saúde associadas à de&ciência

Um corpo crescente de evidências estatísticas 
apresenta um quadro complexo de fatores de 
risco em mutação para as diferentes faixas etárias 
e grupos sócio-econômicos, com um aumento 
pronunciado da prevalência de problemas crôni-
cos de saúde na população em geral. Discutimos 
aqui as tendências em três amplas categorias de 
problemas de saúde – doenças infecciosas, pro-
blemas crônicos de saúde, e lesões.

Doenças infecciosas
As doenças infecciosas podem criar, ou serem 
de"nidas em termos de, de"ciências. Estima-se 
que elas representem 9% dos anos vividos com 
de"ciência nos países de renda média e baixa 
(46). Predominam entre elas a "laríase linfática, a 
tuberculose, o HIV/AIDS, e outras doenças sexu-
almente transmissíveis. Menos predominantes 
são as doenças com conseqüências neurológicas, 
tais como a encefalite (53, 54), a meningite (55, 56), 
e o conjunto de doenças típicas da infância – tais 
como sarampo, caxumba, e poliomielite (57).

Algumas tendências das doenças infecciosas 
importantes associadas às de"ciências são:
 ■ No "nal de 2008 estimava-se que 33,4 

milhões de pessoas no mundo todo – cerca 
de 0,5% da população mundial – viviam com 
HIV. Entre 2000 e 2008, o número de pessoas 
que vivem com HIV subiu cerca de 20%, mas 
estima-se que a prevalência anual global da 
infecção do HIV tenha caído cerca de 17%. 
A África Subsaariana continua a ser a região 
mais afetada (58).

 ■ A malária é endêmica em 109 países, se 
comparada a 140 países nos anos 1950. Em 7 
dos 45 países ou territórios africanos com as 
menores populações, os casos e mortes devi-
dos à malária caíram em pelo menos 50% 
entre 2000 e 2006. Em 22 países de outras 
regiões, os casos de malária também caíram 
em pelo menos 50% (59).

 ■ Os casos de pólio caíram mais de 99% em 18 
anos, de um total estimado de 350.000 casos 
em 1988, para 1.604 em 2009 (60). Em 2010 
apenas quatro países – Afeganistão, Índia, 
Nigéria, e Paquistão – continuavam a sofrer 
epidemias de pólio, se comparado a mais de 
125 países em 1988 (60, 61).

 ■ A eliminação da hanseníase, para menos de 1 
em 10.000 membros da população, foi alcan-
çada em nível global por volta do ano 2000. 
No início de 2003 o número de pacientes com 
hanseníase no mundo era de cerca de 530.000, 
conforme reportado por 106 países. O número 
de países com taxas de prevalência acima de 
1 por 10.000 pessoas caiu de 122 em 1985 
para 12 em 2002. Brasil, índia, Madagascar, 
Moçambique, e Nepal são os países mais 
endêmicos (62).

 ■ O tracoma, no passado endêmico em muitos 
países, atualmente está em grande parte con"-
nado a grupos populacionais mais pobres em 
40 países em desenvolvimento, afetando cerca 
de 84 milhões de pessoas, 8 milhões das quais 
estão visualmente debilitadas (63). A prevalên-
cia de de"ciência visual associada ao tracoma 
tem caído consideravelmente nas últimas duas 
décadas devido ao controle da doença e ao 
desenvolvimento socioeconômico (64).
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Doenças crônicas não-transmissíveis
O aumento dos casos de diabetes, doenças car-
diovasculares (doença cardíaca e AVC), compli-
cações mentais, câncer, e doenças respiratórias, 
observado em todas as partes do mundo, terá 
um efeito profundo sobre as de"ciências (65–73). 
Estima-se que elas representem 66,5% de todos os 
anos vividos com de"ciência em países de média 
e baixa renda (46).

As pesquisas nacionais apresentam um 
quadro mais detalhado dos tipos de problemas 
de saúde associados às de"ciências:
 ■ Em uma pesquisa populacional de 1998 rea-

lizada na Austrália com pessoas (de todas 
as idades) com de"ciências, os problemas 
de saúde mais comuns associados às de"ci-
ências reportados foram: artrite, problemas 
lombares, complicações auditivas, hiperten-
são, doenças cardíacas, asma, e problemas de 
visão, seguidos da perda de audição induzida 

por ruídos excessivos, problemas de fala, dia-
betes, AVCs, depressão, e demência (74). O 
padrão variava com idade e a extensão da 
de"ciência (74).

 ■ No Canadá, para adultos com idades de 15 
anos ou mais com de"ciências, um estudo 
de 2006 revelou que os problemas de saúde 
mais comuns associados às de"ciências eram 
artrite, problemas lombares, e complicações 
auditivas. Os outros problemas de saúde 
incluíam doença cardíaca, complicações nos 
tecidos moles tais como bursite e "bromial-
gia, complicações afetivas, asma, problemas 
de visão, e diabetes. Entre crianças com 
idades 0–14 anos, muitos dos problemas de 
saúde mais comuns estavam associados a 
di"culdades de aprendizado. Eles incluíam 
de"ciência de aprendizado, especi"camente 
autismo e dé"cit de atenção (com e sem hipe-
ratividade), assim como altos níveis de asma 

Quadro 2.3. Assistência para pessoas com de"ciências em situações de con7ito

Os con+itos armados geram lesões e traumas que podem resultar em de�ciências. Para as pessoas que sofrem de tais 
lesões, a situação costuma ser exacerbada por atrasos em obter atendimento de emergência e reabilitação de mais 
longo prazo. Uma avaliação realizada em Gaza em 2009 revelou problemas tais como (81):

 ■ complicações e de�ciências de longo prazo devido a lesões traumáticas e falta do devido acompanhamento;
 ■ complicações e mortalidade prematura em indivíduos com doenças crônicas, em conseqüência da suspensão do 

tratamento e acesso tardio aos serviços de saúde;
 ■ perda permanente da audição causada por explosões, decorrente da falta de exames precoces e tratamento adequado;
 ■ problemas de saúde mental de longo prazo devido à contínua insegurança e à falta de proteção.

Até metade dos 5.000 homens, mulheres, e crianças feridos durante as três primeiras semanas do con+ito podem 
sofrer de de�ciências permanentes, agravadas pela incapacidade dos pro�ssionais de reabilitação em fornecerem 
intervenção precoce (82).

Em situações de con+ito, as pessoas com de�ciências têm direito a assistência e proteção. As organizações humani-
tárias nem sempre respondem prontamente às necessidades das pessoas com de�ciência, e pode ser difícil o acesso 
às pessoas com de�ciência que estão espalhadas entre as comunidades afetadas. Uma grande variedade de medidas 
podem reduzir a vulnerabilidade das pessoas com de�ciência, incluindo:

 ■ planejamento e�caz para que as organizações humanitárias atendam às necessidades das pessoas com de�ciência 
antes das crises;

 ■ avaliação das necessidades especí�cas das pessoas com de�ciência;
 ■ fornecimento dos serviços necessários;
 ■ serviços de indicação pro�ssional e acompanhamento onde for necessário.

Estas medidas podem ser implementadas diretamente ou através da integração de serviços. As necessidades das famílias 
e dos pro�ssionais de saúde também devem ser levadas em consideração, tanto entre as populações deslocadas quanto 
nas comunidades hospedeiras. Nas emergências associadas a con+itos, as medidas precisam ser +exíveis e capazes de 
acompanhar a população alvo, ajustando-se rapidamente conforme a situação evolui.
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e problemas de audição. Os outros problemas 
de saúde encontrados entre os mais jovens 
incluíam problemas de fala, dislexia, parali-
sia cerebral, problemas de visão, e anormali-
dades congênitas (75).

 ■ Um estudo da OECD de 2001 nos Estados 
Unidos com as 10 principais condições asso-
ciadas às de"ciências revelou que o reuma-
tismo era a principal causa entre os idosos, 
representando 30% dos adultos com idades 
de 65 anos ou mais que relataram limitações 
nas suas “atividades da vida diária”. Os pro-
blemas cardíacos "caram em segundo lugar, 
representando 23%. Os outros principais 
problemas incapacitantes foram hipertensão, 
problemas nas costas ou no pescoço, diabetes, 
problemas de visão, problemas respiratórios 
e pulmonares, fraturas, AVCs, e problemas 
de audição (76).

Estima-se que continuará a haver um grande 
aumento dos YLDs associados a doenças não-
-transmissíveis nas regiões em rápido desen-
volvimento (65, 77, 78). Vários fatores ajudam a 
explicar a tendência de crescimento: envelheci-
mento da população, redução das doenças infec-
ciosas, menor fertilidade, e mudança dos estilos 
de vida associadas ao consumo de tabaco, álcool, 
dietas, e atividades físicas (39, 65, 79, 80).

Lesões
As lesões por acidentes rodoviários, as lesões 
ocupacionais, a violência, e as crises humanitá-
rias há muito são reconhecidas como fatores que 
contribuem para as de"ciências (ver Quadro 2.3). 
Porém, os dados sobre a magnitude de sua contri-
buição são muito limitados. O levantamento das 
lesões tende a focar exclusivamente os resultados 
"nais de curto prazo tais como mortalidade ou 
as conseqüências da lesão para os cuidados inten-
sivos (83). Por exemplo, entre 1,2 milhões e 1,4 
milhões de pessoas morrem todos os anos em 

Fig. 2.2. Prevalência de de"ciências especí"cas da idade, resultante de níveis funcionais em 
múltiplas áreas, em 59 países, por nível de renda e sexo de cada país

 

Fig. 2.3.  Distribuição de idades nas populações 
com de"ciência.

 Fontes (5, 92–98).
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conseqüência de acidentes rodoviários. Outros 20 
a 50 milhões são feridos (84–86). O número de 
pessoas com de"ciência em conseqüência desses 
acidentes não é bem documentado.

Uma recente análise sistemática do risco de 
de"ciência entre motoristas de veículos a motor 
que sobreviveram a acidentes demonstrou uma 
substancial variação das estimativas derivadas. 
As estimativas sobre a prevalência de de"ciên-
cias pós-acidentes variaram de 2% a 87%, em 
grande parte em conseqüência das di"culdades 
metodológicas para mensurar as conseqüências 
não-fatais após alguma lesão (87). Na Bélgica, um 
estudo usando a Escala O"cial de Classi"cação 
de De"ciências (um ferramenta que as empresas 
de seguros usam para avaliar as taxas de ocor-
rência de de"ciências entre pacientes especí"-
cos) do país revelou que 11% dos trabalhadores 
feridos em acidentes rodoviários a caminho do 
trabalho ou retornando a casa sofreram de"ciên-
cia permanente (88). Na Suécia, 10% de todos os 
passageiros de automóveis com uma pontuação 
na Escala Abreviada de Lesões de 1 (a menor pon-
tuação para lesões) sofreram de uma de"ciência 
permanente (89).

Estima-se que as lesões rodoviárias represen-
tem 1,7% de todos os anos vividos com de"ciência 
– a violência e os con>itos, por outros 1,4% (46).

Demogra!a

Idosos

O envelhecimento global tem uma grande in>u-
ência sobre as tendências relativas às de"ciências. 

A relação aqui é direta: há um risco maior de de"-
ciência entre pessoas mais velhas, e as populações 
nacionais estão envelhecendo a taxas nunca antes 
observadas.

As maiores taxas de ocorrência de de"ciên-
cias entre pessoas idosas re>etem um acúmulo 
de riscos de saúde durante um período de vida 
marcado por doenças, lesões, e doenças crônicas 
(74). A prevalência de de"ciências entre pessoas 
com 45 anos ou mais nos países de baixa renda 
é maior do que nos países de alta renda, e maior 
entre as mulheres do que entre os homens.

Os idosos estão desproporcionalmente repre-
sentados nas populações de"cientes (ver Fig. 2.2). 
Eles representam 10,7% da população em geral da 
Austrália, e 35,2% dos australianos com de"ciên-
cias (29). Em Sri Lanka, 6,6% da população em 
geral tem 65 anos ou mais, representando 22,5% 
das pessoas com de"ciência. As taxas de de"ciên-
cia são muito maiores entre as pessoas com 80 a 89 
anos de idade, a faixa etária de maior crescimento 
no mundo todo, aumentando cerca de 3,9% por 
ano (90), e que deverá representar 20% da popula-
ção global de 60 anos ou mais até o ano 2050 (91). 
Veja na Fig. 2.3 a contribuição do envelhecimento 
para a prevalência de de"ciências em determina-
dos países.

Em muitos países, o envelhecimento da 
população está associado a taxas superiores de 
sobrevivência, ao avanço da idade, e menor fer-
tilidade (99). Apesar das diferenças entre nações 
desenvolvidas e em desenvolvimento, estima-se 
que as idades médias aumentem consideravel-
mente em todos os países (99). Trata-se de uma 
transição demográ"ca historicamente impor-
tante, em estágio já bastante avançado nos países 

Tabela 2.3. Tendências globais de envelhecimento: idade média por renda de cada país 

Nível de renda do país Idade Média (anos)

1950 1975 2005 2050

Países de alta renda 29.0 31.1 38.6 45.7

Países de média renda 21.8 19.6 26.6 39.4

Países de baixa renda 19.5 17.6 19.0 27.9

Mundial 23.9 22.4 28.0 38.1
  

Nota: Estimativa média.
Fonte (91).
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de alta renda, e que estima-se se tornará mais 
marcada no mundo todo durante todo o século 
XXI (ver Tabela 2.3) (90, 99, 100).

Estudos reportam tendências contraditórias 
na prevalência de de"ciências entre as faixas etárias 
mais elevadas em alguns países, mas as crescentes 
proporções de pessoas idosas entre as populações 
de diferentes países e o maior número de pessoas 
“mais velhas entre os mais velhos”, a maioria dos 
quais sob risco de sofrer alguma de"ciência foram 
bem documentadas (76, 101). A Organização 
para Cooperação e Desenvolvimento Econômico 
(OECD) concluiu que não seria inteligente para 
os formuladores de políticas públicas esperar que 
reduções na ocorrência de de"ciências graves entre 
pessoas idosas compensem a maior demanda de 
serviços de saúde a longo prazo (76).

Crianças

As estimativas de prevalência de crianças com 
de"ciências variam substancialmente depen-
dendo da de"nição e da mensuração da de"ciên-
cia. Como apresentado acima, a Carga Global de 
Doenças estima o número de crianças com idades 
de 0–14 anos que enfrentam “de"ciências graves 

ou moderadas” em 93 milhões (5,1%), com 13 
milhões (0,7%) de crianças enfrentando di"cul-
dades graves (46). Em 2005, o Fundo das Nações 
Unidas para a Infância (UNICEF) estimou o 
número de crianças com de"ciências menores 
de 18 anos de idade em 150 milhões (102). Uma 
análise recente da literatura sobre países de renda 
baixa e média relatou uma prevalência de de"-
ciências entre crianças de 0,4% a 12,7% depen-
dendo do estudo e da ferramenta de avaliação 
(103). A análise nos países de baixa renda apon-
tou para problemas em identi"car e caracterizar 
a de"ciência em consequência da falta de ferra-
mentas culturais e linguagens especí"cas para a 
avaliação (104). Em parte, isso pode representar 
variação nas cifras de prevalência e sugere que as 
crianças com de"ciências não estão sendo identi-
"cadas ou recebendo a assistência necessária.

O funcionamento de uma criança deve ser visto 
não de forma isolada, mas no contexto da família 
e do ambiente social. Crianças com menos de 5 
anos de idade nos países em desenvolvimento são 
expostas a vários riscos, incluindo pobreza, desnu-
trição, problemas de saúde, e ambientes domésticos 
desestimulantes, que podem prejudicar o desenvol-
vimento cognitivo, motor, e sócio-emocional (105). 

Tabela 2.4. Tendências de risco selecionadas em alguns seletos países

País Acesso a sanea-
mento adequado 

(%)

Unidades familiares 
que consumem iodo 

(%)a

Crianças com peso 
baixo no nascimento 

(%)a

Crianças de 1 ano de 
idade com imuni-
zação a DTP (%)b

1990 2006 1992–
1996

1998–2005 1990–1994 1998–2005 1997–1999 2005

Argentina 81 91 90 90c 7 8 86 90

Bangladesh 26 36 44 70 50 36 69 96

China 48 65 51 93 9 4 85 95

Egito 50 66 0 78 10 12 94 98

Gana 6 10 10 28 7 16 72 88

Irã 83 – 82 94 9 7c 100 97

México 56 81 87 91 8 8 87 99

Tailândia 78 96 50 63 13 9 97 99
  

a. Os dados se referem ao ano mais recente disponível durante o período especi�cado no título da coluna.
b. DTP = Difteria, tétano, e coqueluche.

c. Os dados se referem a anos ou períodos outros além daqueles especi�cados no título da coluna, diferindo da de�nição 

padrão, ou se referem apenas a parte de um país.

Fontes (112–115).
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Quadro 2.4. Mensurando o efeito do ambiente sobre as de"ciências

O modelo de de�ciências da CIF fornece uma ferramenta para mensurar o efeito das mudanças ambientais sobre a 
prevalência e gravidade da de�ciência. Ele usa a capacidade e o desempenho para avaliar a in+uência do ambiente 
nas de�ciências. Essas variáveis são as seguintes:

 ■ A capacidade indica o que uma pessoa é capaz de fazer num ambiente padronizado, geralmente um ambiente 
clínico, sem as barreiras ou facilitadores do ambiente habitual daquela pessoa;

 ■ O desempenho indica o que uma pessoa é capaz de fazer no seu ambiente atual ou habitual, com todas as barreiras 
e facilitadores presentes no local.

Usar essas noções proporciona uma maneira de identi�car o efeito do ambiente e julgar como o desempenho de uma 
pessoa poderia ser melhorado modi�cando-se seu ambiente.

Os dados foram coletados a partir de uma grande variedade de cenários (pesquisas, cuidados primários de saúde, 
reabilitação) na República Checa, Alemanha, Itália, Eslovênia, e Espanha, com 1.200 indivíduos com transtorno bipolar, 
depressão, dores na região lombar, enxaqueca, esclerose múltipla, outros transtornos músculo-esqueléticos (incluindo 
dores crônicas generalizadas, artrite reumatóide e osteoartrite), osteoporose, doença de Parkinson, AVCs, ou lesões 
cerebrais traumáticas (116). Os participantes foram classi�cados em uma escala de cinco pontos pelos entrevistadores 
usando a lista de veri�cação da CIF e registrando os níveis dos problemas em todas as dimensões (117). Os itens atividade 
e participação foram classi�cados usando ambas as variáveis, capacidade e desempenho. Os dados foram reportados 
usando uma pontuação de 0 – 100, com as maiores pontuações representando maiores di�culdades, e foi criada uma 
pontuação composta (veja as cifras que acompanham este texto).

Mediana e intervalo de con"ança de 95% das pontuações gerais de capacidade e desempenho 
em certos problemas de saúde.

Nota: Pontuação 0 = nenhum problema; pontuação 100 = máximo de problemas. Os dados do Quadro Fig. 1 devem ser 
tomados não necessariamente como representando essas condições de forma geral, mas como uma indicação de que um 
marco conceitual consistente pode ser aplicado aos cenários clínicos para uma ampla variedade de problemas de saúde.
Fonte (116).

As pontuações para capacidade foram piores entre as pessoas com AVCs, depressão, e doença de Parkinson, enquanto 
os indivíduos com osteoporose apresentaram menos limitações. As pontuações para desempenho tenderam a ser 
melhores do que as pontuações para capacidade, exceto para os indivíduos com transtorno bipolar ou lesões cerebrais 
traumáticas. Isso sugere que a maioria dos indivíduos tinha ambientes propícios que promoviam seu bom funcionamento 
no nível das suas habilidades intrínsecas ou acima dele – algo que se aplicou particularmente à esclerose múltipla e 
à doença de Parkinson. Para pessoas com condições tais como transtorno bipolar e lesões cerebrais traumáticas, os 
fatores ambientais afetavam seu desempenho ótimo. Os dados sugerem que é possível nos cenários clínicos separar 
aqueles aspectos da de�ciência que sejam particulares de um indivíduo (a pontuação para capacidade) dos efeitos do 
ambiente físico de uma pessoa (a diferença entre capacidade e desempenho).
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As crianças com diagnóstico positivo quanto a um 
maior risco de de"ciência têm uma menor chance 
de terem sido amamentadas ou de terem recebido 
um suplemento de vitamina A. Conforme aumenta 
a probabilidade de baixa estatura e de haver crian-
ças abaixo do peso, também aumenta a proporção 
de crianças com diagnóstico positivo para o risco 
de de"ciência (106). Estima-se que 200 milhões de 
crianças com menos de 5 anos de idade deixem de 
realizar todo seu potencial em termos de desenvol-
vimento cognitivo e sócio-emocional (105).

Nas suas Pesquisas Com Grupos de 
Indicadores Múltiplos (MICS), para idades de 
2–9 anos, a UNICEF usou 10 perguntas para 
diagnosticar o risco de de"ciência entre crianças 
(106). Descobriu-se que esses estudos geravam um 
grande número de falsos positivos – uma supe-
restimação da prevalência de de"ciência (107). 
Uma avaliação clínica e diagnóstico de crianças 
classi"cadas como positivas se faz necessária 
para a obtenção de dados mais de"nitivos sobre 
a prevalência de de"ciências entre crianças. As 
MICS foram realizadas em 19 idiomas diferentes 
com mais de 200.000 crianças em 20 países. Entre 
14% e 35% das crianças foram classi"cadas como 
positivas quanto ao risco de de"ciência na maio-
ria dos países. Alguns autores argumentam que 
a triagem foi menos capaz de identi"car crianças 
sob risco de de"ciências associadas a problemas de 
saúde mental (108, 109). Os dados de alguns países 
também indicaram que as crianças de grupos de 
minorias étnicas tinham uma maior probabilidade 
do que outras crianças de serem diagnosticadas 
como positivas para alguma de"ciência. Houve 
também indícios de variação regional dentro de 
cada país. As crianças que foram classi"cadas 
como positivas para um maior risco de de"ciência 
apresentaram também uma maior probabilidade 
do que as outras crianças de:
 ■ virem de famílias mais pobres;
 ■ enfrentar discriminação e acesso restrito a 

serviços sociais, incluindo educação na pri-
meira infância;

 ■ estar abaixo do peso e apresentar baixa 
estatura;

 ■ estarem sujeitas a punições físicas severas 
dos seus pais (106).

O ambiente

Os efeitos dos fatores ambientais sobre as de"ci-
ências são complexos.

As condições de saúde são 
afetadas por fatores ambientais

Para alguns fatores ambientais tais como baixo 
peso ao nascer e falta de nutrientes dietéticos 
essenciais, tais como iodo ou ácido fólico, o 
impacto sobre a prevalência e a prevalência de 
problemas de saúde associados a de"ciências é 
bem reconhecido na literatura epidemiológica 
(106, 110, 111). Mas o quadro é bastante dife-
rente devido à exposição a péssimas condições 
de saneamento, desnutrição, e falta de acesso aos 
serviços de saúde (por exemplo, para obter imu-
nização), todos variam muito no mundo todo, e 
geralmente são associados a outros fenômenos 
sociais tais como pobreza, a qual também repre-
senta um risco de de"ciência (ver Tabela 2.4) (80).

Os ambientes onde as pessoas vivem têm um 
efeito enorme sobre a prevalência e extensão da 
de"ciência. Grandes mudanças ambientais, tais 
como as causadas por desastres naturais ou situ-
ações de con>ito, também afetarão a prevalên-
cia de de"ciências não apenas por mudarem as 
de"ciências mas também por criarem barreiras 
no ambiente físico. Por outro lado, campanhas 
para mudar as atitudes negativas com relação às 
pessoas com de"ciência e mudanças em grande 
escala para melhorar a acessibilidade no sistema 
de transportes ou na infra-estrutura de serviços 
públicos reduzirão as barreiras à realização e 
participação em atividades para muitas pessoas 
com de"ciência. As outras mudanças ambientais 
incluem a assistência fornecida por uma outra 
pessoa ou uma ferramenta, dispositivo, ou veí-
culo especialmente adaptado ou elaborado, ou 
qualquer forma de modi"cação ambiental em um 
cômodo, casa, ou local de trabalho.

Mensurar essas interações pode dar origem a 
informações úteis sobre se devemos focar o indi-
víduo (prover um dispositivo assistivo), a socie-
dade (implementar leis contra a discriminação), 
ou ambos (ver Quadro 2.4) (118).
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De!ciência e pobreza

As evidências empíricas sobre a relação entre 
de"ciência e pobreza nas suas várias dimensões 
(com renda e sem renda) são bastante diferentes 
entre os países desenvolvidos e em desenvolvi-
mento, com a maioria das evidências vindo dos 
países desenvolvidos. Mas conjuntos longitudi-
nais de dados para estabelecer a relação causal 
entre de"ciência e pobreza raramente estão dis-
poníveis, mesmo nos países desenvolvidos.

Países desenvolvidos

As pessoas com de"ciências enfrentam piores 
resultados em termos educacionais e no mercado 
de trabalho, e têm uma maior chance de serem 
pobres do que as pessoas sem de"ciências (119–
129). Um estudo da OECD de 2009 cobrindo 21 
países de renda média-alta e alta mostra taxas de 
pobreza superiores entre as pessoas com de"ci-
ência com idade para trabalhar do que entre as 
pessoas não-de"cientes com idade para traba-
lhar em todos os países exceto três (Noruega, 
Eslováquia, e Suécia) (130). Ficou demonstrado 
que o risco relativo de pobreza (a taxa de pobreza 
das pessoas com de"ciência com idade para tra-
balhar com relação às pessoas não-de"cientes 
com idade para trabalhar) era maior – mais de 
duas vezes superior – na Austrália, Irlanda, e na 
República da Coréia, e menor – apenas levemente 
superior do que entre as pessoas não-de"cientes – 
na Islândia, México, e Países Baixos. Foi demons-
trado que as pessoas com de"ciência com idade 
para trabalhar tinham duas vezes mais chances 
de estarem desempregadas. Quando empregadas, 
elas tinham uma maior chance de trabalhar meio 
período. E, a menos que elas fossem altamente 
quali"cadas e tivessem emprego, eram pessoas 
de baixa renda.

A maioria dos estudos fornece um quadro 
dos resultados do mercado de trabalho e da situ-
ação de pobreza entre pessoas com de"ciência e 
idade para trabalhar. Poucos estudos fornecem 
informações sobre o status sócio-econômico das 
pessoas antes do surgimento de de"ciência e o que 
acontece depois disso. Um estudo que utilizou a 

Pesquisa do Painel de Domicílios Britânicos entre 
1991 e 1998 revelou que ter menos educação esco-
lar, ou não possuir um trabalho remunerado, era 
um fator de “seleção” para as de"ciências (131). O 
estudo também revelou que as taxas de desem-
prego caem com o surgimento da de"ciência, e 
continuam a cair com a duração de de"ciência – 
indicando que as pessoas abandonam a força de 
trabalho precocemente quando se tornam de"-
cientes. A renda media caiu dramaticamente com 
o surgimento da de"ciência, mas recuperou-se 
subsequentemente, embora não aos níveis pré-
-de"ciência (131).

Alguns estudos têm tentado estimar as taxas 
de pobreza entre os domicílios com pessoas com 
de"ciência levando em consideração o custo 
extra dos que vivem com de"ciências. Um estudo 
realizado no Reino Unido revelou que no "nal 
dos anos 1990, a taxa de pobreza entre os domi-
cílios com pessoas com de"ciência, dependendo 
do pressupostos utilizados, era de 20% a 44% 
superior após sua equalização para de"ciência 
(usando um limite de renda média de 60%) (124).

Países em desenvolvimento

As pesquisas quantitativas sobre o status sócio-
-econômico das pessoas com de"ciência nos 
países em desenvolvimento, embora em pequeno 
número, tem aumentado recentemente. Como 
ocorre com os países desenvolvidos, os dados 
descritivos sugerem que as pessoas com de"ciên-
cia estão em desvantagem em termos de formação 
educacional e resultados no mercado de trabalho. 
Os indícios são menos conclusivos para o status 
de pobreza mensurado pela posse de bens, con-
dições de vida, renda e despesas com consumo.

A maioria dos estudos revela que as pessoas 
com de"ciência apresentam menores taxas de 
desemprego e menor formação educacional do 
que as pessoas sem de"ciência (31, 132–143). No 
Chile e no Uruguai a situação é melhor para as 
pessoas com de"ciência mais jovens do que para 
os grupos de pessoas idosas, pois os grupos de 
pessoas mais jovens podem ter melhor acesso à 
educação, através da alocação de recursos adicio-
nais (133). A maioria dos dados cruzados sobre 
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educação sugere que as crianças com de"ciências 
tendem a apresentar menores taxas de frequência 
escolar (30, 31, 133–136, 139, 142–146).

Uma análise dos dados da Pesquisa Mundial 
de Saúde feita em 15 países em desenvolvimento 
sugere que as unidades familiares com membros 
de"cientes gastam relativamente mais com servi-
ços de saúde do que os domicílios sem membros 
de"cientes (para a Pesquisa Mundial de Saúde em 
51 países, veja o Capítulo 3 deste Relatório) (132).

Um estudo realizado em Serra Leoa revelou 
que os domicílios com pessoas com de"ciências 
graves ou muito graves gastavam em média 1,3 
vezes mais com serviços de saúde do que os entre-
vistados não-de"cientes (147). Embora muitos 
estudos revelem que os domicílios com membros 
de"cientes costumam possuir menos bens (31, 
132, 134, 139, 143, 146, 147) e piores condições 
de vida se comparados aos domicílios sem um 
membro de"ciente (134, 139, 146) alguns estudos 
não revelaram nenhuma diferença signi"cativa 
em termos de bens (30, 140) ou condições de vida 
(30, 31).

Os dados sobre renda e despesas domiciliares 
com consumo são menos conclusivos. Por exem-
plo, os domicílios com algum membro de"ciente 
no Maláui e na Namíbia possuem renda menor 
(139, 146), enquanto que os domicílios em Serra 

Leoa, Zâmbia, e Zimbábue não (30, 31, 147). Na 
África do Sul a pesquisa sugere que, em conse-
qüência da concessão de subvenções para pessoas 
com de"ciência, domicílios com um membro 
de"ciente na Província de Cabo Oriental pos-
suíam renda superior aos domicílios sem um 
membro de"ciente (136).

As evidências sobre pobreza conforme men-
suradas pelo consumo per capita são também 
divergentes. Uma análise de 14 pesquisas domi-
ciliares em 13 países em desenvolvimento reve-
lou que os adultos com de"ciências, em grupo, 
eram mais pobres do que a média dos domicílios 
(144). Porém, um estudo feito em 15 países em 
desenvolvimento, usando os dados da Pesquisa 
Mundial de Saúde, revelou que os domicílios 
com algum membro de"ciente enfrentavam mais 
pobreza conforme mensurada pelo consumo per 
capita de outros itens que não a saúde em apenas 
5 dos países (132).

Nos países em desenvolvimento, os dados 
sobre se ter uma de"ciência aumenta a probabili-
dade de ser pobre são divergentes. No Uruguai as 
de"ciências não têm um efeito signi"cativo sobre 
a probabilidade de ser pobre exceto nos domicí-
lios che"ados por pessoas gravemente de"cientes. 
Por outro lado, no Chile descobriu-se que as de"-
ciências aumentam a probabilidade de alguém 

Quadro 2.5. Combinado as fontes para compreender melhor as necessidades e as necessidades 
não-atendidas – um exemplo da Austrália

Quatro estudos nacionais especiais sobre necessidades não atendidas para serviços especí�cos de apoio a pessoas 
com de�ciência foram realizados na Austrália durante a última década (154–157). Esses estudos se basearam em uma 
combinação de diferentes fontes de dados, especialmente as pesquisas populacionais nacionais sobre de�ciências e 
coletas de dados administrativos sobre os serviços prestados a pessoas com de�ciência (158).

O uso da Classi�cação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) foi fundamental para o sucesso 
desses estudos; primeiro para corroborar os padrões de dados nacionais, de modo a proporcionar o máximo de compa-
rabilidade entre os diferentes conjuntos de dados sobre de�ciência; e segundo para criar um modelo que relacionasse 
os dados sobre as necessidades de apoio (os dados sobre a “demanda” das pesquisas populacionais) com os dados 
sobre a necessidade de tipos especí�cos de serviços (os dados sobre a “oferta”, também conhecidos como “dados de 
registro”, dos serviços oferecidos a pessoas com de�ciência).

Uma análise desses dados combinados sobre oferta e demanda forneceram uma estimativa das necessidades de serviços 
não atendidas. Além disso, como os conceitos permaneceram estáveis ao longo do tempo foi possível atualizar as estima-
tivas das necessidades não atendidas. Por exemplo, a estimativa de necessidades não atendidas de serviços de alojamento 
e cuidados pessoais era de 26.700 pessoas em 2003 e de 23.800 pessoas em 2005, após ajustá-la para o crescimento 
populacional e o aumento da oferta de serviços durante o período 2003–2005 (157). Os usuários dos serviços de alojamento 
e cuidados pessoais passaram de 53.722 pessoas em 2003–2004 para 57.738 em 2004 –2005, um aumento de 7,5%.
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ser pobre em 3–4 por cento (133). Um estudo 
comparativo reunindo 13 países em desenvolvi-
mento mostrou que as de"ciências foram associa-
das a uma maior probabilidade de ser pobre na 
maioria dos países – quando a pobreza é medida 
pelo fato de pertencer aos dois quintis inferiores 
em termos de despesas domiciliares ou posse 
de bens. Esta associação desaparece na maioria 
dos países quando controles de escolaridade são 
introduzidos (144).

Um estudo tentou representar o custo extra 
da de"ciência nas estimativas de pobreza em 
dois países em desenvolvimento: Vietnã e Bósnia 
e Herzegovina. Antes dos ajustes, a taxa geral 
de pobreza no Vietnã era de 13,5% e a taxa de 
pobreza entre os domicílios com algum membro 
de"ciente era de 16,4%. O custo extra da de"ci-
ência foi estimado em 9,0%, resultando em um 
aumento da taxa de pobreza entre os domicílios 

com algum membro de"ciente, para 20,1% e da 
taxa geral de pobreza para 15,7%. Na Bósnia 
e Herzegovina a taxa geral de pobreza foi esti-
mada em 19,5% e entre os domicílios com algum 
membro de"ciente em 21,2%. O custo extra da 
de"ciência foi estimado em 14%, resultando em 
um aumento da taxa de pobreza entre os domicí-
lios com algum membro de"ciente para 30,8%, e 
da taxa geral de pobreza para 22,4% (148).

Muito pouco estudo têm analisado a pre-
valência de de"ciência entre os mais pobres, ou 
entre a distribuição de um indicador de bem-
-estar em particular (renda, consumo, ativos), ou 
entre o status educacional. Um estudo realizado 
em 20 países revelou que as crianças dos três 
quintis mais pobres de domicílios na maioria 
dos países correm maior risco de se tornarem 
de"cientes do que as outras crianças (106). A 
de"ciência nos quintis de despesas e ativos em 

Tabela 2.5. Necessidades atendias e não-atendidas de serviços relatadas por pessoas com 
de"ciência, em certos países em desenvolvimento

Serviço Namíbia Zimbábue Maláui Zâmbia

Necessidadea 
(%)

Recebidob 
(%)

Necessidadea 
(%)

Recebidob 
(%)

Necessidadea 
(%)

Recebidob 
(%)

Necessidadea 
(%)

Recebidob 
(%)

Serviços de saúde 90.5 72.9 93.7 92.0 83.4 61.0 76.7 79.3

Serviços de 
previdência social

79.5 23.3 76.0 23.6 69.0 5.0 62.6 8.4

Aconselhamento 
para genitor ou 
família

67.4 41.7 49.2 45.4 50.5 19.5 47.3 21.9

Serviços de 
Dispositivo 
assistivo
serviços

67.0 17.3 56.6 36.6 65.1 17.9 57.3 18.4

Reabilitação 
médica

64.6 26.3 68.2 54.8 59.6 23.8 63.2 37.5

Aconselhamento 
para pessoas com 
de�ciência

64.6 15.2 52.1 40.8 52.7 10.7 51.2 14.3

Serviços 
educacionais

58.1 27.4 43.4 51.2 43.9 20.3 47.0 17.8

Treinamento 
vocacional

47.3 5.2 41.1 22.7 45.0 5.6 35.1 8.4

Curandeiro 
tradicional

33.1 46.8 48.9 90.1 57.7 59.7 32.3 62.9

  

a. Percentual do número total de pessoas com de�ciência que expressou uma necessidade do serviço.

b. Percentual do número total de pessoas com de�ciência que expressou uma necessidade do serviço e que recebeu o serviço.

Fontes (30, 31, 139, 146).
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15 países em desenvolvimento, usando várias 
medidas de de"ciência, sugere uma maior pre-
valência nos quintis inferiores, mas a diferença é 
estatisticamente signi"cativa apenas em alguns 
poucos países (132).

Necessidades de serviços 
e assistência

Pessoas com de"ciência podem exigir diferentes 
serviços – de intervenções relativamente menores 
e baratas a outras complexas e caras. Os dados 
sobre as necessidades – tanto as atendidas quanto 
as não atendidas – são importantes para as polí-
ticas e programas públicos. As necessidades de 
suporte não atendidas podem estar relacionadas 
a atividades diárias – como cuidados pessoais, 
acesso a cuidados e equipamentos, educação, 
emprego, atividades sociais, e modi"cações nas 
suas casas ou em seus locais de trabalho.

Nos países desenvolvidos, as estimativas 
nacionais sobre necessidades estão em grande 
parte relacionadas a atividades diárias especí-
"cas, e não aos tipos de serviços (92, 149–152). 
Na Alemanha, por exemplo, estima-se que 2,9% 
da população total com idade de 8 anos ou mais 
sentem a necessidade de serviços de apoio. Na 
Suécia essa cifra foi estimada em 8,1%, apenas 
para a faixa etária de 15–75 anos de idade (153). 
Veja também o Quadro 2.5 com dados sobre a 
Austrália.

Vários países em desenvolvimento têm reali-
zado estudos nacionais ou pesquisas representa-
tivas sobre as necessidades não atendidas de uma 
grande variedade de serviços para pessoas com 
de"ciência (159–161). As estimativas de neces-
sidades não atendidas têm sido incluídas como 
um sub-componente em alguns estudos nacio-
nais sobre pessoas com de"ciência em países de 
renda média e baixa. A estimativa das necessi-
dades não atendidas costuma ser feita com base 
nos dados de uma única pesquisa e diz respeito a 
uma grande variedade de programas de serviços, 
tais como saúde, bem-estar, cuidados médicos e 
equipamentos, educação, e emprego. O modelo 

conceitual da CIF foi usado para de"nir as de"-
ciências na maioria dos estudos.
 ■ Na África, estudos nacionais sobre as con-

dições de vida das pessoas com de"ciência 
foram realizados entre 2001 e 2006 no Maláui, 
Namíbia, Zâmbia, e Zimbábue (159). Nos 
quatro países o único setor que atendeu mais 
de 50% das necessidades reportadas para as 
pessoas com de"ciência foi o de serviços de 
saúde. Os estudos revelaram grandes lacunas 
no fornecimento de serviços para pessoas 
com de"ciência, com necessidades não aten-
didas em quantidade particularmente alta 
para bem-estar, dispositivos de assistência, 
educação, treinamento vocacional, e serviços 
de aconselhamento (ver Tabela 2.5).

 ■ Em 2006 um estudo nacional sobre de"-
ciência realizado no Marrocos estimou a 
necessidade expressa de melhor acesso a 
uma grande variedade de serviços (160). As 
pessoas com de"ciência entrevistadas para o 
estudo expressaram uma forte necessidade 
de melhor acesso a serviços de atendimento 
médico (55,3%), medicamentos (21,3%), e 
dispositivos técnicos (17,5%), e ajuda "nan-
ceira para atender suas necessidades básicas 
(52,5%).

 ■ Um estudo de 2006 sobre necessidades não 
atendidas em Tonga revelou que 41% das 
pessoas com de"ciência relataram uma 
necessidade de conselhos médicos para lidar 
com suas de"ciências – mais de duas vezes a 
proporção de pessoas que recebiam tal acon-
selhamento (161). Cerca de 20% das pessoas 
com de"ciência precisavam de "sioterapia, 
mas apenas 6% a recebiam.

 ■ Um estudo nacional de 2007 sobre as neces-
sidades de reabilitação na China revelou que 
cerca de 40% das pessoas com de"ciência 
que precisavam de serviços e assistência 
não recebiam nenhuma ajuda. A necessi-
dade não atendida de serviços de reabilita-
ção era particularmente alta para cuidados 
e equipamentos médicos, terapia reabilita-
ção e ajuda "nanceira para as pessoas mais 
pobres (162).
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Os custos da de!ciência

Os custos sociais e econômicos da de"ciência 
são signi"cativos, mas difíceis de quanti"car. 
Eles incluem os custos diretos e indiretos, alguns 
cobertos pelas pessoas com de"ciência e suas 
famílias, amigos e empregadores, e alguns pela 
sociedade. Muitos desses custos devem-se a 
ambientes inacessíveis e poderiam ser menores 
em um cenário mais inclusivo. Conhecer o custo 
da de"ciência é importante não apenas para jus-
ti"car o investimento, mas também para a elabo-
ração de programas públicos.

Estimativas mais amplas do custo da de"ci-
ência são escassas e fragmentadas, mesmo nos 
países desenvolvidos. Muitos são os motivos 
desta situação, incluindo:
 ■ As de"nições de de"ciência costumam variar 

entre as disciplinas, diferentes instrumen-
tos de coleta de dados, e diferentes progra-
mas públicos para pessoas com de"ciência, 
tornando difícil comparar dados de várias 
fontes, muito menos recolher as estimativas 
nacionais.

 ■ Há dados limitados sobre os componentes do 
custo da de"ciência. Por exemplo, estimati-
vas con"áveis sobre a perda de produtividade 
requerem dados sobre participação no mer-
cado de trabalho e produtividade das pessoas 
com de"ciência de acordo com seu gênero, 
idade, e níveis educacionais.

 ■ Não há métodos comumente aceitos para a 
estimativa dos custos.

São necessários progressos nos aspectos téc-
nicos das estimativas dos custos da de"ciência e 
melhores dados para obter estimativas nacionais 
con"áveis sobre o custo da de"ciência – por exem-
plo, o custo das perdas de produtividade devido a 
de"ciências, o custo da perda de impostos devido 
ao desemprego ou por haver menos emprego para 
pessoas com de"ciência, o custo dos serviços 
de saúde,  proteção social, e de programas vol-
tados para o mercado de trabalho, e o custo de 
adaptação razoável. A situação é melhor para os 
dados sobre as despesas públicas com benefícios 
para pessoas com de"ciência tanto em dinheiro 

como em espécie,, tanto os contributivos (bene-
fícios de seguridade social) quanto para os não 
contributivos (benefícios de assistência social), 
particularmente nos países desenvolvidos (130). 
Mas mesmo para esses programas, os dados con-
solidados em nível nacional são escassos.

Custos diretos da de&ciência

Os custos diretos se encaixam em duas catego-
rias: os custos adicionais que as pessoas com 
de"ciência e suas famílias incorrem para obter 
um padrão de vida razoável, e os benefícios para 
pessoas com de"ciência, em dinheiro e em espé-
cie, cobertos pelos governos e entregues através 
de vários programas públicos.

Custos extras de viver com de&ciência
As pessoas com de"ciência e suas famílias cos-
tumam incorrer em custos adicionais para obter 
um padrão de vida equivalente ao das pessoas 
não-de"cientes (120, 124, 148, 163). Essas des-
pesas adicionais podem ser feitas com serviços 
de atendimento médico, dispositivos assistivos, 
opções mais caras de transportes, aquecimento, 
serviços de lavanderia, dietas especiais, ou assis-
tência pessoal. Os pesquisadores têm tentado 
calcular esses custos solicitando que as pessoas 
com de"ciência os avaliem atribuindo um preço 
aos bens e serviços que as pessoas com de"ciência 
dizem precisar, e comparando os padrões efetivos 
de despesas de pessoas com e sem de"ciências, 
e  usando técnicas econométricas (120, 124, 164).

Vários estudos recentes têm tentado estimar 
o custo extra da de"ciência. No Reino Unido as 
estimativas variam de 11% a 69% da renda (124). 
Na Austrália, os custos estimados – dependendo 
do grau de gravidade da de"ciência – "cam entre 
29% e 37% da renda (120). Na Irlanda o custo 
estimado variou de 20% a 37% da renda semanal 
média, dependendo da duração e gravidade da 
de"ciência (164). No Vietnã, os custos extras esti-
mados eram de 9%, e na Bósnia e Herzegovina 
de 14% (148). Embora todos os estudos concluam 
que há custos extras associados às de"ciências, 
não há nenhum acordo técnico sobre como medi-
-los e calculá-los (163).
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Despesas públicas com programas 
para pessoas com de&ciência
Quase todos os países possuem algum tipo de 
programa público dirigido para as pessoas com 
de"ciência, mas nos países mais pobres eles costu-
mam ser restritos às pessoas com as di"culdades 
funcionais mais signi"cativas (165). Eles incluem 
serviços de saúde e reabilitação, programas volta-
dos para o mercado de trabalho, educação e treina-
mento vocacional, benefícios de seguro social para 
pessoas com de"ciência (contributivos), benefícios 
de assistência social (não-contributivos) para pes-
soas com de"ciência em dinheiro, fornecimentos 
de dispositivos assistivos, acesso subsidiado ao 
transporte, serviços públicos subsidiados, vários 
serviços de apoio incluindo assistentes pessoais e 
intérpretes de língua de sinais, além de despesas 
gerais administrativas.

O custo de todos os programas é signi"ca-
tivo, mas a estimativa do custo total não está 
disponível. Nos países da OECD, uma média de 
1,2% do PIB era gasto em 2007 com benefícios 
contributivos e não-contributivos para pessoas 
com de"ciência, cobrindo 6% da população em 
idade de trabalhar (130). Os benefícios incluem 
benefícios plenos e parciais para pessoas com 
de"ciência, assim como esquemas de aposenta-
doria precoce especí"cos para pessoas com de"-
ciência ou com menor capacidade de trabalhar. 
A cifra chega a 2% do PIB quando os benefícios 
para tratamento de saúde são incluídos, ou quase 
2,5 vezes as despesas com benefícios de seguro 
desemprego. As despesas são particularmente 
altas nos Países Baixos e na Noruega (cerca de 5% 
do PIB). O custo da de"ciência é de cerca de 10% 
dos gastos públicos com programas sociais entre 
os países da OECD (chegando até 25% em alguns 
países). Em 6% da população em idade de traba-
lhar, em 2007, a taxa de recebimento do benefício 
para pessoas com de"ciência foi similar à taxa de 
desemprego. Em alguns países ela chegou perto 
de 10%. Tanto o número de recebedores quanto 
as despesas públicas aumentaram durante as 
últimas duas décadas, gerando uma signi"cativa 
preocupação tributária quanto aos preços e sus-
tentabilidade dos programas, e levando alguns 

países, incluindo os Países Baixos e a Suécia, a 
darem os primeiros passos para reduzir a depen-
dência do benefício entre pessoas com de"ciência 
e estimular a inclusão de pessoas com de"ciência 
no mercado de trabalho (166).

Custos indiretos

Os custos indiretos, tanto os econômicos como 
não econômicos resultantes da de"ciência podem 
ser amplos e substanciais. Os principais compo-
nentes do custo econômico são a perda de produti-
vidade devido aos investimentos insu"cientes para 
educar crianças de"cientes, o abandono do traba-
lho ou a menor quantidade de trabalho associados 
ao surgimento de alguma de"ciência, e a perda de 
impostos associada à perda de produtividade. Os 
custos não-econômicos incluem isolamento social 
e estresse, e são difíceis de quanti"car.

Um importante custo indireto da de"ciência 
está associado à perda de produtividade no tra-
balho entre pessoas com de"ciência e a relativa 
perda de impostos. As perdas aumentam quando 
membros das famílias abandonam seus empre-
gos ou reduzem o número de horas trabalhadas 
para cuidar de algum membro de"ciente da 
família. A perda de produtividade pode resul-
tar do acúmulo insu"ciente de capital humano 
(subinvestimento em capital humano), da falta 
de emprego, ou do subemprego.

Estimar a perda de produtividade associada 
às de"ciências e os relativos impostos é algo 
complexo e requer informações estatísticas, que 
raramente estão disponíveis. Por exemplo, é difí-
cil prever a produtividade que uma pessoa que 
abandonou o mercado de trabalho por causa de 
alguma de"ciência teria se ela ainda estivesse tra-
balhando. Daí que as estimativas sobre a perda de 
produtividade são raras. Uma dessas estimativas, 
feita para o Canadá e usando dados da Pesquisa 
Nacional sobre Saúde da População de 1998, ana-
lisou as de"ciências por tipo de de"ciência, idade, 
e sexo, assim como o número de dias gastos na 
cama ou realizando menos atividades. Ela sugere 
que a perda de trabalho devido a de"ciência de 
curto e longo prazo seriam de 6,7% do PIB (167).
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Conclusão e recomendações

Ao usar várias pesquisas envolvendo mais de 
100 países, este capítulo mostrou que a de"ciên-
cia é um desa"o universal com custos sociais e 
econômicos para indivíduos, famílias, comuni-
dades e nações.

Há cerca de 785 (15,6% de acordo com a 
Pesquisa Mundial de Saúde) a 975 (19,4% de 
acordo com a Carga Global de Doenças) milhões 
de pessoas com 15 anos ou mais que vivem com 
alguma de"ciência, com base nas estimativas 
populacionais de 2010 (6,9 bilhões de habitantes, 
com 1,86 bilhões de pessoas menos de 15 anos). 
Entre elas, a Pesquisa Mundial de Saúde estima 
que 110 milhões de pessoas (2,2%) enfrentam 
di"culdades funcionais bastante signi"cativas, 
enquanto que a Carga Global de Doenças estima 
que 190 milhões de pessoas (3,8%) possuem 
“de"ciências graves” – o equivalente às de"ciên-
cias inferidas para condições tais como quadri-
plegia, depressão grave, ou cegueira. Incluindo as 
crianças, estimou-se que mais de um bilhão de 
pessoas (ou cerca de 15% da população mundial) 
estariam vivendo com alguma de"ciência.

A de"ciência varia de acordo com uma 
complexa combinação de fatores, incluindo 
idade, sexo, estágio da vida, exposição a riscos 
ambientais, status sócio-econômico, cultura e 
recursos disponíveis – que variam considera-
velmente entre as regiões. Em muitos lugares, as 
crescentes taxas de de"ciência estão associadas 
a um aumento dos problemas crônicos de saúde 
– diabetes, doenças cardiovasculares, complica-
ções mentais, câncer, e doenças respiratórias – e 
lesões. O envelhecimento global também tem 
uma grande in>uência sobre as tendências rela-
tivas às de"ciências porque há um maior risco de 
de"ciência entre os idosos. O ambiente tem um 
enorme efeito sobre a prevalência e extensão da 
de"ciência, e sobre as desvantagens que as pes-
soas com de"ciência enfrentam. As pessoas com 
de"ciências e os domicílios com algum membro 
de"ciente enfrentam as piores realidades econô-
micas e sociais se comparados às pessoas sem 
de"ciências. Em todos os cenários, as pessoas com 
de"ciência e suas famílias costumam incorrer em 

custos adicionais para obter um padrão de vida 
equivalente ao das pessoas não-de"cientes.

Como as de"ciências são mensuradas com 
base em um espectro amplo e variam com o 
ambiente, as taxas de prevalência estão relacio-
nadas com limiares e contexto. Os países que 
precisam de estimativas do número de pessoas 
que precisam de renda complementar, assistência 
diária para realizar atividades, ou outros serviços 
elaborarão suas próprias estimativas que sejam 
relevantes para as políticas públicas locais.

Embora os dados deste Relatório sobre preva-
lência recorram aos melhores conjuntos de dados 
globais disponíveis, eles não são de"nitivos. 
Esforços consideráveis e elogiáveis estão sendo 
feitos em muitos países e pelas principais agên-
cias internacionais para melhorar os dados sobre 
de"ciência. Não obstante, a qualidade dos dados 
requer um esforço colaborativo mais profundo 
e há uma necessidade urgente de uma coleta de 
dados mais robusta, comparável, e completa, 
especialmente nos países em desenvolvimento. 
Melhorar os dados sobre de"ciência pode ser um 
empreendimento de longo prazo, mas isso sentará 
as bases fundamentais para aprimorar o funcio-
namento de indivíduos, comunidades e nações. 
Na busca por dados nacionais e internacionais 
sobre de"ciência mais amplos e con"áveis, a CIF 
fornece uma plataforma comum para mensurar e 
coleta de dados. Melhorar a qualidade das infor-
mações desse modo, em ambos os níveis nacional 
e internacional, é essencial para monitorar o pro-
gresso da implementação da CDPD e da realiza-
ção dos objetivos de desenvolvimento acordados 
em nível internacional.

As seguintes recomendações podem contri-
buir para aprimorar a disponibilidade e quali-
dade dos dados sobre de"ciência.

Adotar a CIF

Usar a CIF como um marco universal para a coleta 
de dados relativos às de"ciências e às metas das 
políticas públicas de promover participação, inclu-
são, e saúde ajudará a criar uma melhor concepção 
para a coleta de dados e irá assegurar que as dife-
rentes fontes de dados tenham uma boa relação 
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entre si. A CIF não é nem uma ferramenta de men-
suração, nem um instrumento de pesquisa – é uma 
classi"cação capaz de prover um padrão para as 
estatísticas sobre saúde e incapacidade e ajudar na 
difícil tarefa de harmonizar as abordagens entre as 
diferentes fontes de dados sobre de"ciência. Para 
alcançar este objetivo, os países podem:
 ■ Basear as de"nições e padrões nacionais de 

dados na CIF.
 ■ Assegurar que a coleta de dados cubra 

amplamente as áres da CIF – de"ciências, 
limitações para realizar e restrições para par-
ticipar de atividades, os problemas de saúde 
relacionados, fatores ambientais – mesmo se 
um conjunto mínimo de itens de dados tiver 
de ser selecionado.

Melhorar as estatísticas 
nacionais sobre incapacidade 

Em nível nacional, as informações sobre pessoas 
com de"ciência são derivadas de censos, pesqui-
sas populacionais e registros de dados adminis-
trativos. As decisões sobre como e quando coletar 
dados dependem dos recursos disponíveis. Os 
passos que podem ser dados para melhorar os 
dados sobre de"ciência, incidência, necessidades 
atendidas e não-atendidas, e status sócio-econô-
mico, são delineados abaixo. Separar os dados 
por sexo, idade, e renda ou ocupação fornecerá 
informações sobre sub-grupos das pessoas com 
de"ciência, tais como crianças e idosos.
 ■ Empregar uma “abordagem para di"culda-

des funcionais” ao invés de uma “abordagem 
para de"ciência” para determinar a prevalên-
cia de de"ciência e captar melhor a extensão 
da de"ciência.

 ■ Como um primeiro passo, os dados do censo 
populacional nacional podem ser coletados 
em linha com as recomendações da comissão 
de estatística do Grupo de Washington sobre 
Estatísticas das Pessoas com De"ciências 
das Nações Unidas. Os dados do censo 
podem prover uma estimativa sobre inci-
dência, informações sobre situação sócio-
-econômica, e dados geográ"cos, e serem 
usados para identi"car populações em risco. 

Também podem ser usados para selecionar 
entrevistados e implementar pesquisas de 
acompanhamento mais detalhadas.

 ■ Uma abordagem e"ciente e de baixo custo 
para obter dados mais amplos sobre pessoas 
com de"ciência é acrescentar perguntas sobre 
de"ciência – ou um módulo sobre de"ciência 
– às pesquisas por amostragem existentes, 
tais como uma pesquisa domiciliar nacional, 
uma pesquisa nacional sobre saúde, uma 
pesquisa social geral ou uma pesquisa sobre 
a força de trabalho.

 ■ Pesquisas especializadas sobre de"ciências 
podem ser realizadas para se obter informa-
ções mais amplas sobre de"ciência e funcio-
namento – tais como incidência, problemas 
de saúde associados às de"ciências, uso e 
necessidade de serviços, e outros fatores 
ambientais, incluindo as pessoas que vivem 
em instituições e as crianças.

 ■ Dados sobre pessoas com de"ciência ou sobre 
pessoas que correm um risco particular de 
de"ciência, incluindo refugiados, também 
podem ser coletados através de pesquisas 
especí"cas durante crises humanitárias.

 ■ As coletas de dados administrativos podem 
prover informações sobre usuários, tipos 
e quantidade de serviços e custo dos servi-
ços. Nas coletas de dados administrativos 
predominantes, identi"cadores padrão de 
de"ciências podem ser incluídos para moni-
torar o acesso a serviços pelas pessoas com 
de"ciência.

 ■ A conexão estatística de vários conjuntos de 
dados pode permitir que os países reúnam 
uma grande quantidade de informações sobre 
uma pessoa a partir de diferentes pontos no 
tempo, protegendo ao mesmo tempo a con-
"dencialidade daquele indivíduo. Esses estu-
dos de conexão de dados podem em geral ser 
realizados rapidamente e a um custo relati-
vamente baixo.

 ■ Onde houver recursos, coletar dados lon-
gitudinais que incluam perguntas sobre 
de"ciência. Os dados longitudinais– o 
estudo de grupos de pessoas e seus ambien-
tes ao longo do tempo – permitem que os 
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pesquisadores e formuladores de políticas 
públicas compreendam melhor a dinâmica 
da de"ciência. Tais análises forneceriam 
melhores indicações sobre o que acontece 
aos indivíduos e suas famílias após o sur-
gimento de uma de"ciência, como sua situ-
ação é afetada pelas políticas públicas que 
pretendem melhorar o status econômico e 
social de pessoas com de"ciência, sobre a 
relação causal entre pobreza e de"ciência, 
e como e quando instigar programas de 
prevenção, modi"car intervenções, e fazer 
mudanças ambientais.

Melhorar a comparabilidade 
dos dados

Os dados coletados em nível nacional precisam 
ser comparáveis em nível internacional.
 ■ Padronizar os metadados sobre a prevalência 

de de"ciências em nível nacional, por exem-
plo, de"nindo as medidas de de"ciência, as 
"nalidades da mensuração, indicando quais 
aspectos da de"ciência devem ser incluídos, 
e de"nindo o recorte no contínuo de dados 
coletados. Isso facilitará a compilação da 
prevalência de de"ciências relatada por cada 
país nas bases de dados internacionais, tais 
como o Observatório Global de Saúde da 
OMS.

 ■ Re"nar os métodos de gerar taxas de pre-
valência usando uma métrica contínua que 
meça os níveis funcionais em múltiplas 
áreas. Isso incluiria mais trabalhos sobre as 
várias abordagens para o estabelecimento de 
limiares, incluindo análises de sensibilidade 
dos diferente limiares e as implicações para 
os serviços e políticas públicas.

 ■ De"nições comparáveis de de"ciência, com 
base na CIF, e métodos uniformes para cole-
tar de dados sobre pessoas com de"ciência 
precisam ser desenvolvidos, testados entre 
as diferentes culturas, e aplicados de forma 
consistente em pesquisas, censos e dados 
administrativos.

 ■ Medidas mais amplas sobre de"ciências 
devem ser desenvolvidas e testadas que 

possam ser incorporadas às pesquisas popu-
lacionais, ou usadas como complementos de 
pesquisas, ou como o núcleo de uma pesquisa 
sobre de"ciências como a desenvolvida pelo 
Grupo de Washington sobre Estatísticas das 
Pessoas com De"ciências das Nações Unidas 
e a Iniciativa de Budapeste.

 ■ Desenvolver os instrumentos apropriados 
para medir as de"ciências na infância.

 ■ Melhorar a colaboração e a coordenação 
entre as várias iniciativas para medir a pre-
valência de de"ciências nos níveis global, 
regional e nacional (incluindo a Iniciativa de 
Budapeste, a Comissão Estatística Européia, 
a UNESCAP, a Comissão de Estatísticas das 
Nações Unidas, o Grupo de Washington, a 
OMS, os Estados Unidos e o Canadá).

Desenvolver ferramentas 
apropriadas e preencher as 
lacunas entre as pesquisas

 ■ Para melhorar a validade das estimativas 
– são necessárias mais pesquisas sobre os 
diferentes tipos de investigação, tais como 
autorrelatórios e avaliação pro"ssional.

 ■ Para obter uma melhor compreensão das 
pessoas em seus ambientes e suas interações 
– precisam ser desenvolvidas melhores deter-
minações sobre o ambiente e seus impactos 
nos diferentes aspectos da de"ciência. Isso 
facilitará a identi"cação de intervenções 
ambientais de baixo custo.

 ■ Para compreender as experiências viven-
ciadas pelas pessoas com de"ciência, mais 
pesquisas qualitativas se fazem necessárias. 
As medidas sobre as experiências vivencia-
das por pessoas com de"ciência precisam 
ser agrupadas com medidas de bem-estar 
e qualidade de vida entre pessoas com 
de"ciência.

 ■ Para melhor compreender as interrelações e 
desenvolver uma verdadeira epidemiologia 
das de"ciência, são necessários estudos que 
reúnam os aspectos relativos aos proble-
mas de saúde (incluindo co-morbidade) da 
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de"ciência em um único conjunto de dados, 
descrevendo as de"ciências e explorando as 
interações entre problemas de saúde e de"-
ciência e fatores ambientais.

 ■ Para melhor compreendermos os custos da 
de"ciência – são necessários acordos técni-
cos sobre de"nições e métodos para calcular 
os custos extras das pessoas que vivem com 
uma de"ciência. São necessários dados sobre 
a participação no mercado de trabalho e a 
perda de produtividade devido à de"ciência, 
assim como estimativas sobre o custo da des-
pesas públicas com programas para pessoas 
com de"ciência, incluindo análises de custo–
benefício e e"cácia dos custos.

Os dados e informações para subsidiar as políticas 
públicas nacionais para pessoas com de"ciência 
devem ser procurados numa ampla variedade de 
lugares – incluindo os dados coletados por agên-
cias estatísticas, dados administrativos coletados 
por agências governamentais, relatórios elabora-
dos por entidades governamentais, organizações 
internacionais, organizações não-governamentais, 
e organizações de pessoas com de"ciência – além 
das habituais publicações acadêmicas. É funda-
mental que tais informações – inclusive sobre boas 
práticas – sejam compartilhadas entre um grupo 
mais amplo de países. Isso ajudará a disseminar as 
experiências dos países em desenvolvimento, que 
costumam ser inovadoras e de baixo custo.
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Capítulo 3

Assistência Médica em Geral



“Meu médico é ótimo. É meu amigo; não apenas meu médico. Ele foi médico do 
meu pai também. Quando eu quero consultá-lo, ele sempre tem um horário disponível 
para mim. Ele sempre conversa sobre uma coisa e outra comigo antes de perguntar: “o 
que é que está errado?” Eu dependia de 60 mg de remédio para hipertensão. Mas aí meu 
médico me disse que eu tinha que viver mais para ajudar minha pressão. Ele não queria 
que eu "casse brincando com os dedos e assistindo novelas 7 dias por semana. Ele queria 
que eu saísse e tivesse uma vida ativa. Esta foi uma boa idéia. Então, fui fazer trabalho 
voluntário. Agora eu tenho amigos e sempre converso com outras pessoas. E preciso só 
de 20 mg de remédio!”

Jean-Claude

“Você não pode ter "lhos” foram as palavras do primeiro ginecologista que eu con-
sultei poucos meses depois de casada. Fiquei tão confusa! Porque eu não poderia ter um 
"lho? Sou de"ciente física, mas não tenho razões médicas para não tê-lo. Enfrentei muitos 
desa"os, tanto devido à atitude negativa de médicos e enfermeiras, que questionavam 
minha capacidade de me tornar mãe, quanto pela inacessibilidade das instalações médicas 
- entradas, banheiros, mesas de exames, etc. Agora sou mãe de um menino de 5 anos, que 
é uma das melhores coisas que já me aconteceram. Mas eu continuo pensando em porque 
isto acabou sendo um luxo, embora seja um direito? Porque só pude tornar isto realidade 
quando tive dinheiro para procurar um sistema de saúde melhor?”

Rania

“Embora durante minhas visitas ao centro médico os médicos não falassem comigo 
sobre promoção da saúde e sequer tivessem uma balança para avaliar meu peso, eu 
ainda tento me engajar em atividades que possam melhorar minha saúde e meu bem-
-estar. Não é fácil, já que a maioria das academias e equipamentos não são acessíveis. 
Ainda não encontrei aconselhamento nutricional para pessoas com lesão medular nem 
consegui um dentista próximo à minha residência que tenha consultório e equipamentos 
adequados.”

Robert
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Saúde pode ser de"nida como “um estado de bem-estar físico, mental e social 
e não somente ausência de doença” (1). Boa saúde é um pré-requisito para a 
participação em uma ampla gama de atividades, incluindo educação e emprego. 
O Art. 25 da Convenção das Nações Unidas sobre os Direitos das Pessoas com 
De"ciências (CDPD) reforça o direito dessas pessoas em alcançar um alto 
padrão de cuidados com a saúde, sem discriminação (2).

Diversos fatores determinam o estado de saúde, entre eles os fatores indivi-
duais, condições de vida e de trabalho, condições sócio-econômicas, culturais 
e ambientais gerais, e o acesso aos serviços de saúde (3,4). Este relatório mostra 
que várias pessoas com de"ciência enfrentam resultados sócio-econômicos 
piores do que aquelas sem de"ciência: elas enfrentam maiores níveis de pobreza, 
menores taxas de emprego, e têm menor nível educacional. Elas também têm 
acesso desigual aos serviços de saúde e, portanto, possuem necessidades não 
satisfeitas, quando comparadas à população em geral (5-8).

Este capítulo mostra como os sistemas de saúde podem abordar as desi-
gualdades enfrentadas pelas pessoas com de"ciência nesta área. Fornece uma 
visão geral do estado de saúde dessas pessoas, explora as principais barreiras 
enfrentadas por elas na assistência médica e sugere caminhos para superá-las.

Entendendo a saúde das pessoas com de!ciência

Este capítulo apresenta uma visão geral do estado de saúde das pessoas com 
de"ciência através da observação dos diferentes tipos de condições médicas que 
podem apresentar, bem os diversos fatores capazes de contribuir para as dispa-
ridades encontradas por essa população nessa área (ver Quadro 3.1). Evidências 
crescentes sugerem que, como grupo, as pessoas com de"ciência possuem níveis 
de saúde piores do que a população em geral (18). Frequentemente são descritas 
como tendo uma margem de saúde mais estreita ou mais tênue (9,17).

Condições de saúde primárias

A de"ciência está associada a uma ampla gama de condições de saúde primárias: 
algumas podem resultar em saúde precária e grande necessidade de assistência 
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médica; outras, não impedem que pessoas com 
de"ciência tenham boa saúde (19). Por exemplo:
 ■ Uma criança que nace cega pode não neces-

sitar, especi"camente, de assistência médica 
contínua para uma condição primária de 
saúde e comprometimento associado (20).

 ■ Um adolescente com lesão traumática da 
medula pode necessitar de cuidados médicos 
consideráveis durante a fase aguda da condi-
ção primária, mas, depois disso, somente de 
serviços de manutenção da saúde, por exem-
plo, para evitar o surgimento de condições 
secundárias (20).

 ■ Adultos com doenças crônicas, como escle-
rose múltipla, "brose cística, artrite severa ou 
esquizofrenia, podem necessitar de assistên-
cia médica complexa e contínua relacionada 
à sua condição primária e comprometimen-
tos associados (20).

Risco de desenvolver 
condições secundárias

A depressão é uma condição secundária comum 
em pessoas com de"ciência (21-23). Dores foram 
relatadas em crianças e adultos com paralisia 

Quadro 3.1. Terminologia

Condições primárias de saúde

Uma condição primária de saúde é o possível ponto de partida para deficiência, limitação de atividade ou restrição 
à participação (9). Exemplos de condições de saúde primárias incluem depressão, artrite, doença pulmonar 
obstrutiva crônica, isquemia cardíaca, paralisia cerebral, transtorno bipolar, glaucoma, doença cerebrovascular 
e síndrome de Down. Uma condição primária de saúde pode levar a uma variedade de deficiências, entre elas de 
mobilidade, sensorial, mental e de comunicação.

Condições secundárias

Uma condição secundária é aquela adicional, que pressupõe a existência de uma primária. Ela se distingue de 
outras condições médicas pelo lapso de tempo entre a aquisição da condição primária e a ocorrência da secundária 
(10). Exemplos são úlceras de decúbito, infecções do trato urinário e depressão. Condições secundárias podem 
reduzir a funcionalidade e a qualidade de vida, aumentar os custos de assistência médica e levar à morte pre-
matura (11). Várias dessas condições são passíveis de prevenção e podem ser previstas a partir das condições de 
saúde primárias (12,13).

Condições comórbidas

Uma condição comórbida é aquela condição adicional, independente e não relacionada com a condição primária 
(14). Com frequência, a detecção e tratamento das condições comórbidas não são bem administrados nas pessoas 
com deficiência e podem, mais tarde, ocasionar um efeito adverso em sua saúde (12). Por exemplo, é comum que 
pessoas com deficiência intelectual e transtornos mentais experimentem “diagnóstico mascarado” (15). Exemplos 
de condições comórbidas incluem câncer e hipertensão em uma pessoa com deficiência intelectual.

Necessidades gerais de assistência médica

Pessoas com deficiência necessitam de serviços de saúde para assistência médica geral, como o restante da 
população. As necessidades gerais de saúde englobam a promoção da saúde, cuidados preventivos (imunização, 
rastreamento geral de saúde), tratamento de doenças agudas e crônicas, além de atendimento adequado às 
necessidades mais específicas quando necessário. Essas necessidades devem ser todas atendidas pela assistência 
médica primária, acrescidas da secundária e da terciária, se relevante. O acesso à assistência médica primária é 
particularmente importante para aqueles que apresentam um nível de saúde mais precário, a fim de que alcancem 
o mais alto padrão possível de saúde e funcionalidade (16).

Necessidades de assistência médica especializada

Algumas pessoas com deficiências podem ter maior necessidade de assistência médica especializada do que a 
população em geral. Essas necessidades podem estar associadas a condições de saúde primárias, secundárias e 
comórbidas. Algumas pessoas com deficiência apresentam múltiplas condições de saúde e algumas destas podem 
envolver diversas funções e estruturas do organismo. Avaliação e tratamento, nesses casos, podem ser bastante 
complexos e, portanto, necessitarão do conhecimento e da habilidade de especialistas (17).
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cerebral (24,25), em crianças com espinha bí"da 
(26), e em adultos com paralisia pós-polio (27), 
doença neuromuscular (28) e lesão traumática do 
cérebro (29). A osteoporose é comum em pessoas 
com lesão da medula espinhal (30), espinha bí"da 
(31) ou paralisia cerebral (32,33).

Risco de desenvolver 
condições comórbidas

Pessoas com de"ciência desenvolvem os mesmos 
problemas de saúde da população em geral, como 
gripe e pneumonia. Alguns podem ser mais sus-
cetíveis ao desenvolvimento de doenças crônicas 
devido à in>uência de fatores de risco comporta-
mental, como por exemplo, uma crescente inativi-
dade física (18). Eles também podem experimentar 
o aparecimento precoce dessas doenças (17). Uma 
pesquisa indicou que adultos com de"ciência de 
desenvolvimento apresentam uma taxa de proble-
mas crônicos de saúde, como hipertensão, doença 
cardiovascular e diabetes, similar ou maior do que 
a de pessoas não portadoras de de"ciências (34). A 
prevalência de diabetes em pessoas com esquizo-
frenia "ca em torno de 15%, enquanto a taxa na 
população em geral é de 2-3% (21).

Maior vulnerabilidade a condições 
relacionadas com à idade

O processo de envelhecimento começa mais 
cedo do que o normal para alguns grupos de 
pessoas com de"ciência. Algumas pessoas com 
de"ciência de desenvolvimento apresentam 
sinais de envelhecimento precoce em torno dos 
40 a 50 anos (35); estes podem experimentar com 
mais frequência problemas de saúde associados 
à idade. Por exemplo, a incidência da doença de 
Alzheimer em portadores de síndrome de Down 
é maior do que na população em geral; já pes-
soas com de"ciência intelectual (não relacionada 
à síndrome de Down) apresentam índices mais 
altos de demência (35). O processo de envelheci-
mento e as mudanças associadas (presbiacusia, 
descondicionamento, perda de força e de equilí-
brio, osteoporose) podem ter maior impacto em 
pessoas com de"ciência. Por exemplo, aqueles 

que possuem mobilidade reduzida podem expe-
rimentar perda funcional crescente à medida 
que envelhecem (9).

Taxas crescentes de 
comportamentos de risco 

As práticas de saúde de alguns adultos com 
de"ciência podem diferir em grau daquelas da 
população em geral (12) Na Austrália, pessoas 
com de"ciência com idades entre 15-64 anos 
são mais propensos ao sobrepeso e obesidade do 
que os demais indivíduos (48% contra 39%) e a 
fumarem diariamente (3). Dados de 2001 e 2003 
do Sistema de Vigilância dos Fatores de Risco 
Comportamental dos Estados Unidos apresenta-
ram quadro semelhante. Há mais fumantes entre 
as pessoas com de"ciência (30,5% contra 21,7%); 
eles são mais propensos à inatividade física (22,4% 
contra 11,9%) e à obesidade (31% contra 19,6%) 
(18). Uma pesquisa canadense realizada sobre 
uma amostra nacional mostrou que havia mais 
relatos de pouca atividade física entre as pessoas 
com de"ciência auditiva do que na população em 
geral (36). Uma pesquisa em Ruanda mostrou 
o envolvimento de adultos com amputação de 
membros inferiores em comportamentos pouco 
saudáveis como fumo, consumo de álcool, uso de 
drogas e falta de exercícios (37).

Risco crescente de 
exposição à violência

Tanto no curtíssimo quanto no longo prazo, 
a violência está ligada a resultados de saúde, 
incluindo lesões, problemas físicos e mentais, 
abuso de drogas e morte (38). Pessoas com de"-
ciência estão mais sujeitos à violência do que as 
pessoas sem de"ciência. Nos Estados Unidos, 
divulgou-se que a violência contra pessoas com 
de"ciência é de 4-10 vezes maior do que contra 
pessoas não de"cientes (39). A prevalência de 
abuso sexual contra pessoas com de"ciências 
mostrou ser maior (40, 41), especialmente contra 
homens e mulheres internados com de"ciência 
intelectual (42-44), parceiros íntimos (40,45) e 
adolescentes (46).



62

Relatório Mundial sobre a De�ciência

Risco mais elevado de 
lesão não intencional

Pessoas com de"ciência correm risco maior 
de sofrer lesão não intencional não fatal por 
acidentes de trânsito, queimaduras, quedas e 
acidentes relacionados a dispositivos assistivos 
(47-51). Uma pesquisa mostrou que crianças 
com de"ciência de desenvolvimento, incluindo 
autismo, dé"cit de atenção e hiperatividade, 
corriam risco duas ou três vezes maior de sofrer 
uma lesão do que as demais (50). Outras pes-
quisas concluíram que crianças com de"ciência 
correm risco signi"cativamente mais alto de 
quedas (52) e de lesões por queimadura (53) e 
por acidentes envolvendo veículos motorizados 
ou bicicletas (54).

Risco mais elevado de 
morte prematura

As taxas de mortalidade entre pessoas com de"-
ciências variam de acordo com suas condições 
de saúde. Pessoas com esquizofrenia e depressão 
correm maior risco de morte prematura (2,6 e 
1,7 vezes maior, respectivamente) (21). Uma 
pesquisa realizada no Reino Unido e Irlanda do 
Norte, relativa às desigualdades em saúde entre 
pessoas com di"culdade de aprendizado e por-
tadores de transtornos mentais concluiu que eles 
têm expectativa de vida mais baixa (ver Quadro 

3.2) (15).
Em alguns casos, as taxas de mortalidade de 

pessoas com de"ciência diminuíram nos países 
desenvolvidos. Por exemplo, adultos com parali-
sia cerebral têm expectativa de vida próxima à de 
pessoas não de"cientes (55). Nas últimas déca-
das, pessoas com lesão da medula espinhal no 
Reino Unido e nos Estados Unidos apresentaram 
aumento nos índices de sobrevida no primeiro e 
no segundo ano após a lesão (56,57), mas não há 
evidência de melhora após este período (57). Há 
poucos dados sobre taxas de mortalidade de pes-
soas com de"ciências em países de baixa renda. 
Uma pesquisa realizada em Bangladesh sugere 
que pessoas com paralisia cerebral podem ter 
índices mais elevados de morte prematura (58).

Necessidades e necessidades 
não satisfeitas

Pessoas com de"ciência de 51 países, que respon-
deram à Pesquisa Mundial de Saúde realizada 
pela OMS entre 2002 e 2004, disseram procurar 
mais internações e atendimentos ambulatoriais 
do que as pessoas não de"cientes (ver Tabela 3.1). 
Mulheres buscam atendimento com mais frequên-
cia do que homens; o mesmo fazem as pessoas com 
de"ciência que responderam à pesquisa nos países 
de alta renda, comparados àqueles dos de baixa 
renda em todos os grupos de sexo e idade. A pro-
porção de respondedores que procuram assistência 
nos países de alta renda aumenta com a idade; os 
resultados variam nos países de baixa renda.

Pessoas com de"ciências que responderam 
à pesquisa relataram não receber mais cuidados 
do que as pessoas não de"cientes, em todos os 
grupos por sexo e idade. Entre as pessoas com 
de"ciência, houve maior índice de relatos de não 
recebimento de cuidados por parte dos respon-
dedores de países de baixa renda (6,1-6,6) do que 
entre os de alta renda (3,3-4,6). Análise padroni-
zada por idade entre todos os países, sugere que 
os respondedores com de"ciência mais velhos 
possuem menos necessidades não satisfeitas do 
que os mais jovens (≤59).

Necessidades e necessidades não satisfeitas 
existem em todo o espectro de serviços de saúde 
- promoção, prevenção e tratamento.

Promoção da saúde e prevenção
Equívocos quanto à saúde de pessoas com de"ci-
ências levaram a suposições de que essas pessoas 
não necessitam de acesso à promoção da saúde e 
prevenção de doenças (60).

Há evidências de que intervenções promo-
toras da saúde, como as atividades físicas, são 
bené"cas as pessoas com de"ciências (61-65). 
Mas essas atividades raramente têm como alvo 
pessoas com de"ciência e muitas delas encon-
tram múltiplas barreiras à sua participação. Por 
exemplo, acesso limitado a promoção da saúde 
tem sido documentado por pessoas com esclerose 
múltipla (66), AVC (67), poliomielite (67), insu"-
ciência intelectual (15) e transtornos mentais (15).
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Embora algumas pesquisas indiquem dife-
renças mínimas nos índices de imunização (68-
70), pessoas com de"ciência, em geral, costumam 
receber menos serviços de avaliação e prevenção. 
Diversas pesquisas concluíram que mulheres 
com de"ciências são menos avaliadas em relação 
a cânceres de mama e colo do útero do que as não 
de"cientes (15, 68, 69, 71-75), e homens pessoas 
com de"ciências são menos propensos a receber 
triagem para cancer de próstata (68,76). Uma 
investigação realizada no Reino Unido concluiu 
que pessoas com de"ciência intelectual e dia-
betes têm menor probabilidade de ter seu peso 
veri"cado do que aqueles que sofrem somente de 
diabetes. Concluiu, também, que pessoas com 

esquizofrenia e alto risco de doença cardíaca 
coronariana têm menor chance de ter seu coles-
terol veri"cado (15).

Serviços de saúde sexual e reprodutiva
Serviços de saúde sexual e reprodutiva incluem 
planejamento familiar, atenção à maternidade, 
prevenção e gestão da violência sexual, além de 
prevenção e tratamento de infecções sexualmente 
transmissíveis, incluindo HIV/AIDS. Embora 
haja pouca informação disponível, é crença gene-
ralizada que pessoas com de"ciência tenham um 
grau signi"cativo de necessidades não satisfeitas 
(77). Adolescentes e adultos com de"ciências 
têm maior probabilidade de serem excluídos 

Quadro 3.2 Desigualdades experimentadas por pessoas com de"ciências no campo da saúde

A Comissão de Direitos das Pessoas com deficiência do Reino Unido investigou formalmente mortes prematuras 
entre pessoas com dificuldades de aprendizagem ou com transtornos mentais, bem como relatos locais de acesso 
desigual a cuidados médicos ocorridos entre 2004 e 2006.

Pessoas com transtornos mentais de longo prazo – como depressão severa, transtorno bipolar ou esquizofrenia 
– e com dificuldades de aprendizagem, como autismo:

 ■ Tiveram mais doenças crônicas do que a população em geral. Eles estavam mais sujeitos a se tornarem obesos 
e apresentarem doenças cardíacas, hipertensão arterial, doenças respiratórias, diabetes, AVCs ou câncer de 
mama. Pessoas com esquizofrenia tinham quase duas vezes mais chances de ter câncer de intestino. Embora o 
registro de pessoas com dificuldades de aprendizagem em instalações de cuidados primários fosse pequeno, 
houve indicação de índices maiores de doença respiratória e obesidade nessa população.

 ■ Desenvolveram doenças crônicas mais jovens do que os demais. Por exemplo, 31% das pessoas com esquizofre-
nia foram diagnosticadas com doença cardíaca antes dos 55 anos de idade, comparado a 18% entre os demais.

 ■ Morreram mais rapidamente após o diagnóstico. Cinco anos após o diagnóstico de doença cardíaca (ajustado 
por idade), 22% das pessoas com esquizofrenia e 15% dos portadores de transtorno bipolar havia morrido, em 
comparação com 8% de pessoas sem transtornos mentais sérios. O padrão foi semelhante para AVC e doença 
pulmonar obstrutiva crônica.

O isolamento social foi um fator de grande contribuição para essas desigualdades na saúde; e pessoas com tran-
stornos mentais e deficiências de aprendizagem encontravam-se em alto risco de pobreza. A falta de promoção 
da saúde, acesso a serviços e tratamento igualitário também foram citadas como obstáculos significativos. Pessoas 
com deficiência identificaram medo e desconfiança, acesso limitado a listas de clínica geral, dificuldade em 
negociar sistemas de agendamento, falta de acesso a informações, falha na comunicação e mascaramento de diag-
nóstico. Os fornecedores de serviços identificaram questões como medo, ignorância e treinamento inadequado.

As respostas à pesquisa foram positivas. Destacados profissionais de saúde endossaram as conclusões. A Associação 
Médica Britânica estabeleceu treinamento para estudantes de medicina e organizações não governamentais fiz-
eram campanhas sobre as desigualdades na saúde. O governo britânico criou incentivos para estimular as pessoas 
com deficiência de aprendizagem a fazerem avaliações de saúde e reforçou a orientação aos trabalhadores em 
saúde mental. A Comissão de Cuidados com a Saúde, junto com a RADAR – uma ONG voltada para as pessoas com 
deficiências – aprofundaram o trabalho a fim de explorar os fatores falhos na assistência médica e para produzir 
diretrizes de boas práticas e critérios para futuras inspeções na assistência médica.

Fonte (15).
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de programas de educação sexual (78,79). Uma 
pesquisa nacional realizada nos Estados Unidos 
mostrou que mulheres com limitações funcionais 
tinham menor probabilidade de serem questio-
nadas sobre o uso de contraceptivos durante con-
sultas com clínicos gerais (71).

Cuidados odontológicos
A saúde bucal de muitas pessoas com de"ciência 
é precária e seu acesso a cuidados odontológicos é 
limitado (80 86). Uma pesquisa australiana sobre 
tratamento dentário de crianças com de"ciência 
concluiu que não eram atendidas as necessida-
des relativas a tratamentos simples de 41% do 

Tabela 3.1. Pessoas que buscam a assistência médica e não recebem a atenção necessária.

Porcentagens

Países de baixa renda Países de alta renda Todos os países

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Homens

Procuraram internação  13.7 22.7* 21.7 42.4* 16.5 28.5*

Procuraram atendimento 
ambulatorial

49.3 58.4* 55.0 61.8* 51.1 59.5*

Precisaram, mas não 
receberam atendimento

4.6 6.6* 2.8 3.3 4.1 5.8*

 

Mulheres

Procuraram internação 16.8 21.9* 30.1 46.7* 20.9 29.0*

Procuraram atendimento 
ambulatorial

49.6 59.3* 67.0 68.5 55.8 61.7*

Precisaram, mas não 
receberam atendimento

4.8 6.1 1.8 4.6* 3.7 5.8*

 

18–49 anos

Procuraram internação 13.5 23.2* 23.1 46.6* 16.1 28.1*

Procuraram atendimento 
ambulatorial

48.8 58.5* 56.7 63.4* 50.9 59.3*

Precisaram, mas não 
receberam atendimento

4.3 6.2* 2.3 4.1 3.8 6.0*

 

50–59 anos

Procuraram internação 13.9 20.7* 22.1 42.9* 16.6 27.1*

Procuraram atendimento 
ambulatorial

52.1 67.4* 61.4 74.9* 55.1 69.2*

Precisaram, mas não 
receberam atendimento

4.2 6.7* 2.2 4.6 3.6 6.4*

60 e mais anos

Procuraram internação 18.6 20.6 31.4 42.3* 23.7 29.9*

Procuraram atendimento 
ambulatorial

49.9 56.7 67.9 67.6 57.3 60.8

Precisaram, mas não 
receberam atendimento

5.6 6.3 2.2 3.8 4.2 5.3

  

Observação: Estimativas foram apresentadas como médias ponderadas utilizando-se pesos pós-estrati�cados pela OMS, 
quando disponíveis (caso contrário foram utilizados, medias ponderadas de dados de probabilidade) e padronizados por idade.
* O teste-t sugere uma diferença signi�cativa de 5%, dos “não de�cientes”.  Fonte (59).
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universo pesquisado (81). Uma pesquisa sobre o 
uso de serviços de assistência médica bucal por 
crianças de Lagos, na Nigéria, concluiu que aque-
las com de"ciências ou com menores condições 
socioeconômicas não usavam adequadamente os 
consultórios odontológicos (84).

Serviços de saúde mental
Muitas pessoas com transtornos mentais não 
recebem assistência em saúde mental, apesar 
de existirem intervenções efetivas, inclusive 
medicamentos. Uma grande pesquisa feita em 
múltiplos países, apoiada pela OMS, mostrou 

Tabela 3.2: Razões para a falta de assistência

Porcentagens

Países de baixa renda Países de alta renda Todos os países

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Homens

Não puderam pagar a consulta  40.2 58.8* 11.6 29.8* 33.5 53.0*

Falta de transporte 18.4 16.6 6.9 28.3* 15.2 18.1

Não puderam pagar pelo transporte 20.1 30.6 2.1 16.9* 15.5 27.8*

Equipamento de assistência médica 
inadequado

8.5 18.7* 5.0 27.8* 7.7 22.4*

Competência inadequada do fornecedor 
da assistência à saúde

5.8 14.6* 9.9 13.5 6.7 15.7*

Foram mal tratados anteriormente 4.6 17.6* 7.2 39.6* 5.1 23.7*

Não puderam dispor de tempo 9.5 11.9 6.2 7.9 8.8 11.8

Não sabiam aonde ir 5.1 12.4 1.5 23.1* 4.3 15.1*

A pessoa não achou que o de�ciente ou 
seu/sua �lho(a) estivesse tão doente

42.6 32.2 44.1 18.0* 43.7 28.4*

Tentou, mas o atendimento foi negado 5.2 14.3* 18.7 44.3* 8.5 23.4*

Outros 12.8 18.6 12.5 20.5 12.4 18.1

 

Mulheres

Não puderam pagar a consulta 35.6 61.3* 25.8 25.0 32.2 51.5*

Falta de transporte 14.0 18.1 7.9 20.4* 13.8 17.4

Não puderam pagar pelo transporte 15.3 29.4* 4.4 15.2* 13.3 24.6*

Equipamento de assistência médica 
inadequado 

10.2 17.0 8.4 25.7* 9.8 17.0*

Competência inadequada do fornecedor 
da assistência à saúde

5.3 13.6* 8.9 20.6* 6.3 15.7*

Foram mal tratados anteriormente 3.7 8.5* 9.3 20.1* 5.3 10.2*

Não puderam dispor de tempo 6.1 8.3 8.3 17.8 6.6 10.6

Não sabiam aonde ir 7.7 13.2 9.3 16.2 9.0 12.2

A pessoa não achou que a de�ciência ou 
seu/sua �lho(a) estivesse tão doente

30.7 28.2 21.3 22.6 29.3 29.3

Tentou, mas o atendimento foi negado 3.8 9.0* 19.6 54.6* 7.3 21.7*

Outros 30.2 17.0* 23.0 24.0 28.5 16.4*

 

18–49 anos

Não puderam pagar a consulta 38.7 65.4* 14.1 27.7* 33.6 58.7*

Falta de transporte 12.7 13.7 6.6 25.1 11.3 16.0

Não puderam pagar pelo transporte 15.0 29.5* 4.6 11.2* 12.8 25.8*

continua ...
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Porcentagens

Países de baixa renda Países de alta renda Todos os países

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Equipamento de assistência médica 
inadequado 

9.7 17.4* 9.2 29.3 9.5 20.3*

Competência inadequada do 
fornecedor da assistência à saúde

6.2 15.4* 10.9 18.4 7.4 16.3*

Foram mal tratados anteriormente 5.1 15.1* 6.8 17.9* 5.5 15.5*

Não puderam dispor de tempo 9.0 13.4 8.8 23.9 8.8 15.8

Não sabiam aonde ir 7.0 11.9 2.0 9.0* 5.9 11.8*

A pessoa não achou que o/a de�ciente 
ou seu/sua �lho(a) estivesse tão doente

40.2 30.6* 26.8 26.9 37.0 29.4

Tentou, mas o atendimento foi negado 5.3 12.9* 27.5 49.5* 10.5 21.4*

Outros 16.0 13.5 17.5 14.4 16.2 13.3
 

50–59 anos

Não puderam pagar a consulta 49.6 67.4* 17.9 26.7 42.8 58.0

Falta de transporte 19.8 16.0 2.9 2.3 16.3 13.0

Não puderam pagar pelo transporte 23.1 33.0 0.7 4.0 18.5 26.3

Equipamento inadequado do 
fornecedor da assistência à saúde 

8.6 14.5 4.2 29.1 7.7 15.1

Competência inadequada do 
fornecedor da assistência à saúde

6.5 13.3 10.0 40.9* 7.2 17.6

Foram mal tratados anteriormente 6.7 12.4 7.2 31.1 6.8 14.0

Não puderam dispor de tempo 8.8 9.7 14.9 10.8 10.2 9.7

Não sabiam aonde ir 11.6 18.5 6.5 4.5 10.5 15.6

A pessoa não achou que o/a de�ciente 
ou seu/sua �lho(a) estivesse tão doente

35.4 14.5* 38.2 5.3* 36.0 13.0*

Tentou, mas o atendimento foi negado 6.4 17.9 18.0 55.3* 9.0 24.5*

Outros 18.6 12.8 34.8 44.5 22.1 19.9
 

60 anos e acima

Não puderam pagar a consulta 36.8 47.7 14.4 21.1 30.6 38.7

Falta de transporte 25.1 24.3 9.5 30.3* 20.6 22.0

Não puderam pagar pelo transporte 23.6 27.5 1.9 28.5* 18.0 24.7

Equipamento de assistência médica 
inadequado 

9.1 17.1 3.2 20.6 7.7 16.5

Competência inadequada do 
fornecedor da assistência à saúde

4.1 11.8 6.6 18.5 4.8 14.8

Foram mal tratados anteriormente 1.7 6.7* 8.7 36.7* 3.7 14.1

Não puderam dispor de tempo 5.4 4.1 2.7 1.2 5.1 3.2

Não sabiam aonde ir 4.5 13.8 9.0 37.6* 6.1 16.5

A pessoa não achou que o/a de�ciente 
ou seu/sua �lho(a) estivesse tão doente

31.8 32.7 56.2 21.6* 38.9 31.2

Tentou, mas o atendimento foi negado 2.6 7.8 4.5 62.1* 3.2 25.8*

Outros 27.7 25.2 12.2 35.5* 23.7 22.6
  

Observação: Resultados são signi�cativos, em cada caso, de acordo com o teste de chi-quadrdo de Pearson corrigido para o 
desenho da pesquisa. Estimativas foram ponderadas usando pesos pós-estrati�cados pela OMS, quando disponíveis.
* O teste-t sugere diferença signi�cativa, de 5%, dos “não de�cientes”. Fonte (59).

... continuação
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que entre 35 e 50% das pessoas com transtor-
nos mentais graves nos países desenvolvidos, e 
entre 76 e 85% nos países em desenvolvimento 
não receberam tratamento no ano anterior à 
pesquisa (87). Uma meta-análise de 37 pesqui-
sas epidemiológicas conduzidas em 32 países, 
tanto desenvolvidos como em desenvolvimento, 
revelou uma lacuna média de tratamento entre 
32% e 78% para uma série de transtornos men-
tais, incluindo esquizofrenia, transtornos do 
humor, ansiedade, e abuso ou dependência do 
álcool (88).

Abordando as barreiras 
à assistência médica

Pessoas com de"ciências encontram uma série de 
obstáculos quando tentam obter acesso aos ser-
viços de assistência médica (7, 89, 90). A análise 
dos dados da Pesquisa Mundial de Saúde mos-
trou uma diferença signi"cativa entre homens e 
mulheres De"cientes e pessoas não de"cientes em 
termos de barreiras de atitude, físicas e do nível 
do sistema enfrentadas na busca da assistência 
(veja Tabela 3.2).

Pesquisa realizada nos estados de Uttar 
Pradesh e Tâmil Nadu, na Índia, concluíram que 
custo (70,5%), falta do serviço na região (52,3%) 
e transporte (20,5%) eram as três principais bar-
reiras ao acesso aos serviços de saúde (91). Essas 
conclusões são apoiadas por pesquisas realizadas 
na África do Sul, que identi"caram custo, distân-
cia e falta de transporte como as razões da não 
utilização dos serviços, juntamente com o fato 
destes não estarem mais sendo úteis, ou do indi-
víduo não estar satisfeito com os mesmos (92-95).

Os Governos podem melhorar as condições 
de saúde dos pessoas com de"ciências melho-
rando o acesso a serviços de assistência médica de 
qualidade e economicamente acessíveis, fazendo 
um melhor uso dos recursos disponíveis. Em 
geral, diversos fatores interagem para inibir o 
acesso à assistência médica (96), de modo que são 
necessárias reformas em todos os componentes 
envolvidos no sistema de cuidados com a saúde:
 ■ reformando políticas e a legislação

 ■ abordando as barreiras ao "nanciamento e 
disponibilidade

 ■ enfrentar os obstáculos à prestação do serviço
 ■ enfrentar as barreiras de recursos humanos
 ■ preencher as lacunas existentes em dados e 

pesquisas (97).

Reformando políticas e legislação

Políticas e legislações internacionais, regionais 
e nacionais podem ajudar a atender as necessi-
dades de assistência médica dos De"cientes, nos 
casos em que a vontade política, o investimento 
e o apoio técnico acompanhem a implementa-
ção. Políticas formuladas internacionalmente 
podem afetar as políticas nacionais de cuida-
dos com a saúde (98). Acordos internacionais, 
como o CDPD (2) e as Metas do Milênio para o 
Desenvolvimento, podem dar aos países motiva-
ção e apoio para a melhoria da disponibilização 
da assistência médica aos De"cientes. O CDPD 
aponta as seguintes áreas de atuação:
 ■ Acessibilidade – acabar com a discriminação 

contra os De"cientes no acesso à assistência 
médica, serviços de saúde, comida e bebida, 
e seguros de vida e saúde. Isto inclui tornar 
acessível também o meio-ambiente.

 ■ Disponibilidade – garantir que pessoas com 
de"ciências tenham à disposição a mesma 
variedade, qualidade e padrão de assistência 
médica gratuita que os demais. 

 ■ Facilidade de acesso – colocar serviços de 
pronto-atendimento e tratamento tão pró-
ximo quanto possível das comunidades em 
que as pessoas vivem.

 ■ Qualidade – garantir que os trabalhadores 
da saúde dêem as pessoas com de"ciências a 
mesma qualidade de assistência que dispen-
sam aos demais.

Para acabar com as disparidades, é neces-
sário o reconhecimento formal, no âmbito das 
políticas nacionais de assistência médica, de 
que alguns grupos de pessoas com de"ciên-
cias enfrentam desigualdades nessa área (11). 
Países como Austrália, Canadá, Reino Unido e 
Estados Unidos publicaram agendas nacionais 
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ou posicionamentos dirigidos, especi"camente, 
aos problemas de saúde das pessoas com insu-
"ciência intelectual (14). Nos Estados Unidos, o 
Healthy People 2010 – um plano para prevenção 
de doenças em toda a população – faz referência 
as pessoas com de"ciências (60).

Além do setor de saúde, vários outros podem 
executar políticas de “amigáveis à de"ciência” 
para evitar barreiras de acesso e permitir aos 
De"cientes promoverem sua saúde e partici-
parem ativamente da vida comunitária (99). 
Legislação e políticas para educação, transporte, 
habitação, trabalho e bem-estar social podem 
in>uenciar a saúde dos De"cientes (veja Cap. 5-8 
para mais informações).

As pessoas com de"ciência estão mais fami-
liarizadas com as barreiras de acesso aos serviços 
de saúde e são as mais afetadas por elas; eliminar 
esses obstáculos requer a contribuição dessas 

pessoas (89). Pesquisas já mostraram os benefí-
cios de se envolver os usuários no planejamento 
e operação de sistemas de assistência médica 
(100). Pessoas com diferentes de"ciências podem 
contribuir, inclusive aquelas com insu"ciência 
intelectual (101), transtornos mentais (102-104), 
crianças com de"ciências (105), familiares e cui-
dadores (106,107).

É necessário o comprometimento com a 
colaboração e a informação dos provedores de 
assistência médica, que estão familiarizados com 
os desa"os estruturais, institucionais e pro"ssio-
nais no fornecimento do acesso à assistência de 
qualidade. O tempo e os desa"os técnicos e de 
recursos para envolver os usuários deve ser reco-
nhecido (100,106), mas os benefícios também são 
signi"cativos. Pessoas com de"ciências são usuá-
rios frequentes do sistema de assistência médica e 
tendem a utilizar uma ampla gama de serviços ao 

Tabela 3.3. Visão geral das despesas com saúde, proporção de respondedores com de"ciências e 
sem de"ciência

Porcentagens

Países de baixa renda Países de alta renda Todos os países

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Homens

Pago com renda atual  84.6 81.4* 73.3 70.1 80.9 79.1

Pago com poupança 10.6 9.8 11.5 12.9 10.8 11.1

Pago com seguro 1.8 1.8 11.3 13.3 5.1 5.2

Pago com a venda de objetos 13.6 17.6* 3.3 5.3 9.9 13.6*

Pago pela família 15.8 23.8* 7.7 13.5* 12.9 21.3*

Pago com empréstimos 13.7 25.2* 5.9 14.7* 11.0 21.6*

Pago com outros meios 5.3 5.1 2.6 6.5* 4.3 5.5
 

Mulheres

Pago com renda atual 82.9 82.8 71.5 74.9 78.5 80.3

Pago com poupança 9.1 10.8 11.4 11.6 10.1 10.8

Pago com seguro 2.0 1.8 11.1 16.0* 5.7 6.2

Pago com a venda de objetos 12.0 14.2* 2.4 4.7* 8.3 10.7*

Pago pela família 16.7 26.6* 9.3 15.1* 13.7 22.7*

Pago com empréstimos 14.0 23.5* 6.4 12.7* 11.2 19.5*

Pago com outros meios 6.7 5.8 2.6 3.6 4.9 5.3
  

Observação: Estimativas foram apresentadas como médias ponderadas utilizando-se pesos pós-estrati�cados pela OMS, 
quando disponíveis (caso contrário foram utilizados, medias ponderadas de dados de probabilidade) e padronizados por idade.
*O Teste-t sugere uma diferença signi�cativa de 5%, dos “não de�cientes”. Fonte (59).
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longo do tempo. Logo, suas experiências também 
podem ajudar a avaliar o desempenho global do 
sistema (17,89).

Abordando as barreiras ao 
&nanciamento e disponibilidade

Uma revisão da Pesquisa Mundial de Saúde de 
2002-204 revela que a disponibilidade foi a prin-
cipal razão pela qual pessoas com de"ciência, em 
todos os grupos de sexo e idade, não receberam 
a assistência médica necessária nos países de 
baixa renda. Em 51 países, 32-33% dos homens 
e mulheres sem de"ciência não conseguem 
pagar pela assistência médica, contra 51-53% 
das pessoas com de"ciências (ver Tabela 3.2). 
Custos com transporte também aparecem como 
uma barreira importante ao acesso à assistência 
médica, tanto em países com baixa quanto com 
alta renda, e em todos os grupos de sexo e idade.

Serviços de saúde são patrocinados por uma 
variedade de fontes, incluindo orçamentos públi-
cos, seguro social, seguros de saúde privada, 
doações externas e fontes privadas, incluindo 
contratos não governamentais e recursos pró-
prios. A Pesquisa Mundial de Saúde mostrou 
que a taxa de pessoas com de"ciência pagam 
pelos serviços de saúde com recursos próprios, 
poupanças ou seguros é quase a mesma que a das 
pessoas sem de"ciência, mas o pagamento com 
recursos próprios varia entre os grupos: o paga-
mento com seguro é mais comum em países de 
alta renda, enquanto o pagamento feito através 
da venda de objetos ou a ajuda de amigos e fami-
liares é mais comum nos países de baixa renda. 
Além disso, De"cientes são mais propensos a 
venderem objetos, contraírem empréstimos ou 
dependerem de familiares (veja Tabela 3.3).

Teoricamente, os sistemas de saúde pública 
fornecem cobertura universal, mas isso é raro 
(108,109): nenhum país garantiu a todos o acesso 
imediato a todos os serviços de assistência médica 
(110). Nos países mais pobres, apenas os serviços 
mais básicos estão disponíveis (110). Restrições 
nas despesas com o setor de saúde pública vem 
resultando em um suprimento inadequado de ser-
viços e um aumento signi"cativo na proporção de 

despesas não reembolsáveis por parte das famílias 
(109, 111). Em muitos dos países de baixa renda, 
menos de 1% do orçamento para a saúde é gasto 
com assistência à saúde mental, com alguns deles 
dependendo de recursos próprios como principal 
mecanismo de "nanciamento (112). Alguns países 
com renda intermediária estão migrando para o 
sistema de fornecimento privado de tratamentos 
tais como os de saúde mental (113).

De"cientes enfrentam baixos índices de 
emprego e estão mais sujeitos a serem econo-
micamente desfavorecidos, sendo assim menos 
propensos a custearem seguros privados de 
saúde (114). De"cientes que têm emprego 
podem ser excluídos do seguro de saúde pri-
vado devido a doenças pré-existentes, ou serem 
“segurados de segunda classe” (114) por terem 
negada a cobertura de longo prazo (11), ou 
serem impedidos de exigir tratamento relativo a 
condições pré-existentes; podem ainda precisar 
pagar prêmios maiores e despesas do próprio 
bolso. Este tem sido um problema, por exemplo, 
nos Estados Unidos, mas a nova lei de acesso 
à assistência, A#ordable Care Act, promulgada 
em março de 2010, irá proibir a negação do 
seguro para condições pré-existentes a partir 
de 2014 (115).

Análises da Pesquisa Mundial de Saúde 2002-
2004 realizada em 51 países mostrou que homens 
e mulheres com de"ciência, tanto em países de 
baixa quanto de alta renda, têm mais di"culdades 
do que os adultos não de"cientes para obter isen-
ção de pagamento ou o direito a taxas especiais na 
assistência médica, seja de organizações privadas 
ou públicas. Além disso, pessoas com de"ciência 
enfrentam mais di"culdades para saberem quais 
os benefícios a que têm direito pelo seguro saúde 
e em obterem os respectivos  reembolsos. Esta 
situação é ainda mais evidente na faixa etária 
entre 18-49 anos, encontrando-se alguma varia-
bilidade entre as faixas de renda nos grupos mais 
idosos (veja Tabela 3.4).

Sistemas sociais de seguro saúde são, em geral, 
caracterizados por contribuições obrigatórias 
sobre a folha de pagamento de segurados e empre-
gadores (109). Estes sistemas podem não ser acessí-
veis para muitos adultos com de"ciências, porque 
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Tabela 3.4: Di"culdades no acesso ao "nanciamento da assistência médica

Porcentagens

Países de baixa renda Países de alta renda Todos os países

Não 
de"cientes

Pessoas 
com 

de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas 
com 

de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas 
com 

de"ciência

Homens
Di�culdades em:

Obter isenções ou taxas especiais  17.7 24.1* 7.5 14.1* 15.0 22.0*

Completar os formulários de seguros 3.6 6.6 4.7 12.4* 4.3 10.1*

Descobrir os benefícios/direitos 
cobertos pelo seguro

4.0 9.0* 8.6 17.2* 6.4 13.2*

Obter reembolso do seguro saúde 3.3 7.4* 3.5 11.8* 3.4 8.6*
 

Mulheres
Di�culdades em:

Obter isenções ou taxas especiais 15.7 23.5* 5.9 16.5* 12.3 21.1*

Completar os formulários de seguros 3.3 5.2 5.1 9.3* 4.5 7.0*

Descobrir os benefícios/direitos 
cobertos pelo seguro

3.3 6.0* 8.4 15.9* 6.2 10.7*

Obter reembolso do seguro saúde 3.2 5.4* 3.2 5.8* 3.1 5.6*
 

18–49 anos
Di�culdades em:

Obter isenções ou taxas especiais 15.7 22.5* 6.3 15.8* 13.7 21.6*

Completar os formulários de seguros 4.2 6.7* 4.2 10.7* 4.1 8.3*

Descobrir os benefícios/direitos 
cobertos pelo seguro

4.6 8.0* 9.9 17.7* 7.3 12.1*

Obter reembolso do seguro saúde 4.2 7.1* 4.1 10.6* 4.1 8.0*
 

50–59 anos
Di�culdades em:

Obter isenções ou taxas especiais 17.5 24.2* 7.9 18.5* 14.9 23.1*

Completar os formulários de seguros 3.8 5.8 5.9 14.6* 5.0 10.4*

Descobrir os benefícios/direitos 
cobertos pelo seguro

5.0 7.9 9.1 19.9* 7.4 13.8*

Obter reembolso do seguro saúde 4.4 7.1 5.0 8.0 4.7 7.4
 

≥ 60 anos
Di�culdades em:

Obter isenções ou taxas especiais 18.6 25.5 6.9 14.0* 13.6 20.1*

Completar os formulários de seguros 2.1 4.4 6.0 7.8 4.7 6.7

Descobrir os benefícios/direitos 
cobertos pelo seguro

1.6 6.1* 5.8 11.7* 4.2 9.6*

Obter reembolso do seguro saúde 1.3 4.7 1.5 4.8* 1.5 4.7*
  

Observação: Estimativas foram apresentadas como médias ponderadas utilizando-se pesos pós-estrati�cados pela OMS, 
quando disponíveis (caso contrário foram utilizados, medias ponderadas de dados de probabilidade) e padronizados por idade.
* O Teste-t sugere diferença signi�cativa de 5% para os “não de�cientes”.
Fonte (59).
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eles têm menores taxas de emprego do que não 
de"cientes. Mesmo pessoas com de"ciência que 
têm emprego podem não ter condições de arcar 
com as mensalidades desses seguros de saúde 
empresariais (114); já aos De"cientes que traba-
lham no setor informal ou em pequenas empresas 
raramente o seguro saúde lhes é oferecido (114).

A Pesquisa Mundial de Saúde mostrou que 
15% das despesas totais das famílias das pessoas 
com de"ciência de 31 países, com baixa renda e 
com renda intermediária, que responderam à pes-
quisa são gastos com pequenas despesas de assis-
tência médica, comparado com 11% no caso dos 
não de"cientes. A pesquisa concluiu também que 
as pessoas com de"ciências são mais vulneráveis 
a gastos catastró"cos com saúde (ver Tabela 3.5), 
independente de sexo e idade, tanto nos países de 
baixa renda quanto naqueles com alta renda de 
acordo com a de"nição do Banco Mundial. Em 
todos os países, 28-29% de todas as pessoas com 
de"ciência sofrem despesas catastró"cas, compa-
rado a 17-18% dos não de"cientes; no entanto, os 
países de baixa renda apresentam taxas conside-
ravelmente mais elevadas do que os de alta renda 
em todos os grupos etários e por sexo.

Opções de &nanciamento
As opções de "nanciamento do sistema de saúde 
determinam se os serviços de saúde - uma com-
binação de promoção, prevenção, tratamento e 

reabilitação - estão disponíveis e se as pessoas 
são protegidas dos riscos "nanceiros associados 
ao seu uso (110,116). As contribuições, como o 
seguro social e a co-participação nos serviços de 
saúde, precisam ser razoáveis e levar em conta 
a capacidade de pagamento dos indivíduos. O 
acesso completo só será alcançado quando os 
governos cobrirem os custos dos serviços de 
saúde disponíveis para aquelas pessoas com de"-
ciência que não podem pagar por eles (110).

Opções variadas para o "nanciamento da 
saúde podem aumentar a disponibilidade dos 
serviços de assistência à população em geral e 
melhorar o acesso das pessoas com de"ciências. 
O Relatório Mundial sobre Saúde de 2010 apre-
senta uma agenda de ações para pagamento da 
saúde, que não impede as pessoas de utilizarem 
os serviços, incluindo (110):
 ■ aumento su"ciente dos recursos para a saúde 

através do aumento da e"ciência na arreca-
dação e mudança nas prioridades dos gastos 
públicos,  !"#$%#&'(')*(+%',"#*'"-($".#%#/".-

'%)*+%',"#$%#(!!*!,0')*(#("#$%!%'-"1-*+%',"2

 ■ remover riscos e barreiras "nanceiras ao 
accesso;

 ■ promover a e"ciência e eliminar o desperdício.

Ao mesmo tempo em que a melhoria ao acesso 
a uma assistência médica acessível e de qualidade 
deve ser para todos, as evidências apresentadas 

Tabela 3.5: Visão geral das despesas catastró"cas com saúde, proporção de respondedores pessoas 
com de"ciências e não de"cientes

Porcentagens

Países de baixa renda Países de alta renda Todos os países

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Não 
de"cientes

Pessoas com 
de"ciência

Homens 20.2 31.2 14.5 18.5 18.4 27.8

Mulheres 20.0 32.6 12.7 18.7 17.4 28.7

18–49 anos 19.9 33.4 13.2 16.1 17.9 29.2

50–59 anos 18.2 32.6 13.0 24.7 16.4 30.1

60 anos 21.2 29.5 14.2 21.5 18.3 26.3
  

Observação: Todos os resultados são signi�cativos de acordo com o teste de Chi-quadrado de Pearson, corrigido pelo desenho 
da pesquisa. Estimativas foram apresentadas como médias ponderadas utilizando-se pesos pós-estrati�cados pela OMS, 
quando disponíveis (caso contrário foram utilizados, medias ponderadas de dados de probabilidade) e padronizados por idade.
Fonte (59).
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acima sugerem que as pessoas com de"ciência 
têm mais necessidades nesta área, e mais neces-
sidades não satisfeitas. Assim, esta seção enfoca 
especi"camente as estratégias de "nanciamento 
capazes de melhorar o acesso das pessoas com 
de"ciência aos serviços de saúde.

Fornecer seguro saúde acessível
Ter um seguro (público, privado ou misto) pode 
aumentar o acesso e uso dos serviços de saúde 
pelas pessoas com de"ciência. Ter um seguro 
melhora uma série de indicadores, entre eles 
aumenta a probabilidade de receber atendimento 
básico, reduz as necessidades não satisfeitas 
(inclusive de atendimento especializado) e dimi-
nui a espera e os atendimentos preliminares (117-
119). O seguro para uma vasta gama de serviços 
médicos básicos pode melhorar os resultados 
clínicos (120) e reduzir os problemas "nanceiros 
e o fardo dos pagamentos de pequenas despesas 
para as famílias (118). O subsídio ao seguro saúde 
também pode estender a cobertura a pessoas 
com de"ciência. Em Taiwan, China, o esquema 
de seguro saúde cobre parte do prêmio do seguro 
para pessoas com insu"ciência intelectual, de 
acordo com seus níveis de de"ciência (121).

Na Colômbia, o seguro saúde subsidiado 
aumentou a cobertura para o quintil mais pobre 
da população (122), o que pode bene"ciar as pes-
soas com de"ciência já que eles estão despropor-
cionalmente representados nessa parcela.

Visar pessoas com deficiência 
que tenham maior necessidade 
de assistência médica
Alguns governos visaram o "nanciamento de 
médicos e organizações que prestam cuidados 
primários para apoiar a assistência médica das 
pessoas com maiores necessidades. Care Plus, 
uma iniciativa de assistência primária de saúde 
na Nova Zelândia, que oferece um adicional 
de aproximadamente 10% no "nanciamento 
captado para organizações de saúde básica que 
incluam serviços como avaliações abrangentes, 
desenvolvimento de planos individuais de assis-
tência, educação do paciente e acompanhamento 
regular, assim como serviços melhor coordenados 

e de custo mais baixo (123, 124). Medicare, um 
esquema de seguro social público nos Estados 
Unidos oferece um pagamento adicional a 
médicos de atenção primária para conferências 
médico-paciente-família-enfermeiro(a) a "m de 
facilitar a comunicação, dar apoio a mudanças no 
estilo de vida, e melhorar a adesão ao tratamento 
(125). O programa melhorou a funcionalidade de 
pacientes idosos cardíacos e tem potencial para 
reduzir as despesas totais com assistência médica 
(125). Muitos governos também estenderam a 
assistência "nanceira a organizações de pessoas 
com de"ciência e organizações não governamen-
tais para programas de saúde que tenham como 
alvo as pessoas com de"ciências (91, 126, 127).

Ligar a complementação de renda 
ao uso da assistência à saúde
Revisões de mecanismos de "nanciamento da 
saúde para os pobres da América Latina indi-
cam que transferências de recursos condiciona-
das podem aumentar o uso de sistemas de saúde 
preventiva e estimular consumidores informa-
dos e ativos da assistência médica onde houver 
assistência primária e"ciente, e um mecanismo 
de desembolso de pagamentos (111, 128-131). 
Transferências de recursos condicionadas, 
visando todos aqueles grupos de De"cientes 
que, tipicamente, recebem menos serviços pre-
ventivos, podem melhorar o acesso a esses ser-
viços (114).

Generalizar o complemento de renda
As transferências não condicionadas de recur-
sos para pessoas com de"ciências reconhecem 
as barreiras adicionais por elas enfrentadas no 
acesso à assistência médica, reabilitação, trans-
porte, educação e trabalho, entre outras. Muitos 
países fornecem apoio "nanceiro por meio dessas 
transferências a famílias pobres, incluindo aque-
las com membros De"cientes, e também direta-
mente a indivíduos com de"ciências. Alguns, 
como Bangladesh, Brasil, Índia e África do Sul 
têm programas de transferência não condicio-
nada de recursos a pessoas pobres e famílias 
com membros De"cientes. Os programas visam 
aumentar a renda disponível das famílias pobres, 
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que gastam conforme suas prioridades, por 
exemplo, na compra de alimentos, manutenção 
da educação dos "lhos ou pagamento da assis-
tência médica. Não há fórmula de melhor prática 
disponível para guiar as políticas, mas transfe-
rências de recursos podem existir paralelamente 
a outras políticas sociais e a programas de pro-
teção social.

Reduzir ou eliminar pagamentos com 
recursos próprios para melhorar o acesso
Reduzir ou eliminar pagamentos de honorá-
rios, formais ou não, com recursos próprios 
pode aumentar o uso dos serviços de assistên-
cia médica pelas pessoas pobres e reduzir as 
di"culdades "nanceiras e despesas catastró"-
cas de saúde (110,111). Isto é particularmente 

Quadro 3.3 Acesso aos serviços de saúde mental

O Relatório Mundial sobre Saúde, de 2001, pediu acesso adequado para um tratamento humano e eficiente das 
pessoas com transtornos mentais (133). O acesso à assistência adequada é problemática para muitas pessoas 
com doenças mentais, e certos grupos, como as populações rurais, normalmente têm menos acesso aos serviços 
que os demais (134).

Para garantir o acesso aos serviços de saúde mental, um dos fatores mais importantes a ser considerarado é o quanto 
estes serviços estão ancorados na comunidade (135). Na maioria dos países, essa assistência ainda é predominante-
mente oferecida em instituições. Em países com renda baixa ou média há menos de um contato ou visita ambulato-
rial (0,7) por dia gasto em cuidados hospitalares (136). A mudança da assistência institucional para a comunitária é 
lenta e desigual. Uma pesquisa recente sobre os sistemas de saúde mental em 42 países com renda baixa ou média 
(136) mostrou que os recursos destinados à saúde mental são esmagadoramente concentrados nas áreas urbanas. 
Um número considerável de pessoas com transtornos mentais está sendo internada em hospitais psiquiátricos nas 
grande cidades. Considerando a densidade populacional, há quase três vezes mais leitos psiquiátricos nas grandes 
cidades de um país do que no restante dele (ver �gura abaixo). Nos países de baixa renda, o desequilíbrio foi ainda 
maior, com mais de seis vezes o número de leitos nas cidades maiores. Um padrão semelhante foi encontrado para 
os recursos humanos: entre os países pesquisados, a proporção de psiquiatras e enfermeiros(as) trabalhando nas 
cidades maiores foi mais do que o dobro daqueles no país inteiro, relativamente à população.

Proporção de leitos psiquiátricos nas maiores cidades ou próximo a elas em relação ao total 
de leitos no país

Observação: Países de baixa renda (LICs), países com renda média-baixa (LMICs), e países com renda média-alta (UMICs) 

Para aumentar o acesso dos portadores de doenças mentais aos serviços é necessário reforçar os sistemas de 
assistência comunitária. Isto tem que incluir maior integração entre a assistência à saúde primária, desestímulo à 
internação, especialmente em grandes hospitais psiquiátricos, e o fortalecimento da assistência mental ambulato-
rial por meio de equipes móveis e de acompanhamento (161). Onde forem oferecidos, os serviços de saúde mental 
precisam respeitar os direitos das pessoas com transtornos mentais, de acordo com a CDPD (162).
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importante para pessoas com de"ciências, que 
gastam mais com saúde do que os não de"cien-
tes (ver Tabela 3.3). Porém, eliminar as despesas 
não garante o acesso já que mesmo os serviços 
“gratuitos” de saúde podem não ser úteis. Pessoas 
com transtornos mentais, por exemplo, podem 
não utilizar os serviços devido ao estigma, e 
pessoas com di"culdades de locomoção podem 
enfrentar barreiras físicas no acesso à assistência 
médica (72, 113).

Fornecer incentivos a prestadores de 
serviços de saúde para promover o acesso
Algumas pessoas com de"ciência necessitam de 
cuidados prolongados e acomodações com recur-
sos adicionais para garantir uma coordenação 
efetiva (114). Nos Estados Unidos, créditos "scais 
para pequenas clínicas ajudam a cobrir os custos 
das acomodações para os pacientes (132). No País 
de Gales, novos critérios de acesso de de"cientes a 
médicos de cuidados primários geram incentivos 
para as clínicas médicas criarem serviços mais 
acessíveis a pessoas com de"ciências (15).

Abordando as barreiras 
à oferta de serviços

Garantir a disponibilidade e conhecimento dos 
serviços por parte das pessoas com de"ciên-
cias, incluindo aqueles de comunidades rurais e 
remotas, é essencial para melhorar o acesso (ver 
Quadro 3.3). Onde eles existem, pessoas com 
de"ciência podem encontrar uma série de obs-
táculos físicos, de comunicação, de informação 
e de coordenação ao tentar acessar os serviços de 
assistência médica.

Barreiras físicas podem estar relacionadas ao 
projeto arquitetônico das instalações, aos equipa-
mentos, ou ao transporte (11, 69, 72, 96).

Obstáculos relativos às instalações incluem 
áreas de estacionamento inacessíveis, acesso 
inadequado aos edifícios, sinalização de"ciente, 
portas estreitas, degraus internos e instalações 
sanitárias inadequadas. Uma pesquisa reali-
zada em 41 cidades brasileiras sobre as barrei-
ras arquitetônicas nas unidades de assistência 
básica à saúde concluiu que cerca de 60% delas 

não permitem o acesso adequado de pessoas com 
di"culdades funcionais (137).

Similarmente, uma pesquisa realizada em 
Essen, na Alemanha, concluiu que 80% dos cen-
tros cirúrgicos ortopédicos e 90% dos neurológi-
cos não atendiam aos padrões de acessibilidade, 
o que impedia os usuários de cadeira de rodas de 
terem acesso aos médicos de sua escolha (138).

Com frequência, os equipamentos médicos 
não são acessíveis a pessoas com de"ciência, espe-
cialmente àquelas com di"culdades de locomoção. 
Na Pesquisa Mundial de Saúde, homens com de"-
ciências, independente da faixa de renda, relatam 
que os equipamentos dos serviços de atendimento 
à saúde (incluindo aqueles para medicação) são 
inadequados (22,4% contra 7,7% dos homens sem 
de"ciência). Mulheres com de"ciências nos países 
de alta renda relatam di"culdades semelhantes 
(ver Tabela 3.2). Por exemplo, várias mulheres com 
di"culdades de locomoção não conseguem ter 
acesso a exames preventivos de câncer de mama 
e colo do útero porque as mesas de exame não 
têm ajuste de altura e os mamógrafos só atendem 
mulheres que podem permanecer de pé (11,132).

Com frequência, pessoas com de"ciências 
citam o transporte como um obstáculo ao acesso à 
assistência médica, especialmente quando vivem 
longe dos locais de assistência (ver Tabela 3.2) (91-
95). O transporte para pessoas com de"ciência é, 
frequentemente, limitado, indisponível ou inaces-
sível (139). A maioria das pessoas com de"ciência 
que participaram de uma pesquisa nos Estados 
Unidos disseram que, para eles, problemas com 
transporte eram a principal barreira no acesso à 
assistência médica (89). Uma pesquisa na Coreia 
do Sul sugeriu que as di"culdades com transporte 
eram, provavelmente, um fator de impedimento à 
participação de pessoas com de"ciência físicas e 
de comunicação severas nas triagens de doenças 
crônicas junto à população (140).

Di"culdades de comunicação entre as pes-
soas com de"ciência e os prestadores de serviços 
são citadas, regularmente, como uma área de pre-
ocupação (79, 141, 142). As di"culdades podem 
surgir quando pessoas com de"ciências tentam 
agendar atendimento, fornecer um histórico 
médico e descrever seus sintomas, ou quando 
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tentam entender as explicações sobre o diagnós-
tico e a maneira de lidar com os problemas de 
saúde. Históricos imprecisos podem ser passados 
para os pro"ssionais da saúde quando a informa-
ção é dada por cuidadores, familiares ou outras 
pessoas (143).

Prestadores de serviços podem se sentir des-
confortáveis ao se comunicarem com pessoas com 
de"ciências. Por exemplo, muitos pro"ssionais da 
saúde não foram treinados para lidar com pessoas 
que tenham doenças mentais graves e sentem-se 
desconfortáveis ou incapazes de se comunicar 
com elas (144). Uma pesquisa sobre o acesso de 
mulheres de"cientes auditivas aos serviços de 
assistência médica nos Estados Unidos constatou 
que é comum os trabalhadores da saúde virarem 
a cabeça enquanto falam, impedindo aquelas 
mulheres de fazerem a leitura labial (141).

De"ciências na comunicação no formato 
adequado levam a problemas no cumprimento 
das orientações e no comparecimento (145). 
Uma pesquisa encomendada pela Associação de 
Pais de Crianças com De"ciência do Zimbábue 
concluiu que pessoas com de"ciências foram 
excluídos dos serviços de HIV/AIDS porque o 
aconselhamento e os exames não eram ofereci-
dos na língua de sinais às pessoas com de"ciência 
auditiva; da mesma forma, os materiais educati-
vos e de comunicação não eram oferecidos em 
Braille aos de"cientes visuais (146).

Algumas pessoas com de"ciência podem ter 
necessidades de saúde múltiplas ou complexas, 
incluindo reabilitação, que requer a atuação de 
diferentes prestadores de serviços. Essas neces-
sidades podem estender-se a serviços de dife-
rentes áreas, como a educação e o setor social. É 
comum pessoas com de"ciência que necessitam 
de múltiplos serviços receberem atendimento 
fragmentado ou duplicado (147). Estes indiví-
duos também podem encontrar di"culdades na 
transição quando a assistência passa de um pres-
tador de serviços para outro (148), por exemplo, 
ao passar da pediatria para o atendimento adulto 
(149-151) e deste para a geriatria.(152, 153).

A falta de comunicação entre os prestadores 
de serviços di"culta a prestação coordenada de 
serviços (154). Por exemplo, o encaminhamento 

feito pelos pro"ssionais de atendimento primário 
para os especialistas, com frequência não contém 
informações su"cientes. Por outro lado, frequen-
temente os pro"ssionais de atendimento primário 
recebem relatórios inadequados dos especialistas; 
além disso, resumos de altas pós internação hos-
pitalar podem nunca chegar às mãos dos médicos 
de atendimento primário (155).

Consultas de cuidados primários podem ser 
mais longas para pessoas com de"ciência do que 
para os demais (156). Com frequência, adultos 
com insu"ciência intelectual precisam de um 
tempo extra para exames, triagem, procedimen-
tos clínicos e de promoção da saúde (99). Em 
geral, os pro"ssionais da saúde não são remu-
nerados pelo tempo adicional de consultas que 
prestam as pessoas com de"ciências (132,156) e 
a disparidade entre o custo real e a remuneração 
pode ser um fator de desestímulo aos prestadores 
de serviços em fornecer assistência abrangente à 
saúde (156). Consultas rápidas podem não dar ao 
prestador de serviço tempo su"ciente para enten-
der e tratar as necessidades, por vezes complexas, 
das pessoas com de"ciências (154,157).

A percepção do estado de saúde pode 
in>uenciar os comportamentos, inclusive o com-
parecimento aos serviços de assistência médica 
e o modo como as necessidades de saúde são 
comunicadas. Uma pesquisa realizada com pes-
soas com epilepsia na zona rural de Gana, por 
exemplo, demonstrou que as crenças espirituais 
envolvendo a doença in>uenciavam a saúde e a 
busca por tratamento (158). Uma pesquisa feita 
em áreas rurais de Gâmbia mostrou que apenas 
16% das 380 pessoas com epilepsia sabiam que 
havia tratamento preventivo; dos 48% de pessoas 
com epilepsia que nunca tinham procurado tra-
tamento, 70% não sabia que as clínicas tratavam 
convulsões (158). Concluiu-se, ainda, que pes-
soas com insu"ciência intelectual pertencentes 
a minorias étnicas também utilizam menos os 
serviços de assistência médica (14,159). Uma pes-
quisa australiana feita com mulheres com doenças 
mentais e de"ciências físicas, sensoriais e intelec-
tuais concluiu que a auto-percepção relativa à 
sexualidade, experiências dolorosas associadas 
a triagem reprodutiva no passado e lembranças 
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Tabela 3.6: Exemplos de acomodações razoáveis

Acomodações Abordagens sugeridas

Modi�cações estruturais nas 
instalações

Garantir um trajeto acessível da a rua até a clínica, alocar vagas de estacionamento adequa-
das para pessoas com de�ciência, con�gurar o layout das salas de exames e outros espaços 
na clínica para permitir o acesso de equipamentos de suporte à mobilidade e de pessoal de 
apoio, instalar rampas e corrimãos, portas amplas, deixar os corredores livres de equipamen-
tos que possam obstruir a passagem, instalar elevadores, sinalizações em letras grandes, 
de alto contraste e em Braille, disponibilizar toiletes e lavatórios adaptados, disponibilizar 
cadeiras para os que não podem �car de pé nem sentar no chão enquanto esperam.

 

Uso de equipamentos com 
características universais de 
design

Mesas de exames com ajuste de altura ou disponibilidade de uma mesa ou maca mais 
baixa para exame, balança com plataforma ou com assento, equipamentos de diagnóstico 
acessíveis a cadeira de rodas (por ex., mamógrafos).

 

Comunicando a informação 
em formatos apropriados

Apresentar a informação sobre saúde em formatos alternativos, como letras grandes, 
Braille, áudio ou �guras, falar claramente e de frente para a pessoa, dar a informação 
devagar para garantir sua compreensão, demonstrar as atividades ao invés de somente 
descrevê-las, disponibilizar serviços de interpretação da língua de sinais, e disponibilizar 
leitores, copistas ou intérpretes para auxiliar com os formatos.

 

Fazendo ajustes nos sistemas 
de agendamento

Possibilidade de fazer agendamentos por e-mail ou fax, enviar lembretes por mensagens 
de texto ou por telefone, programar um tempo maior para as consultas, oferecer o 
primeiro ou o último horário, concentrar os horários para atendimento geral e para as 
necessidades relacionadas com a de�ciência.

 

Usando modelos alternativos 
de oferta de serviços

Telemedicina, serviços de clínicas móveis e atendimento domiciliar, envolver familiares e 
cuidadores na consultas médicas quando conveniente e desejado pelo paciente, assistên-
cia com transporte para os serviços de saúde.

  

Quadro 3.4 Prevenção de HIV/AIDS entre jovens com de"ciências na África

Em 1999, a rede Reabilitação Internacional (Rehabilitation International) deu início a um projeto de HIV/AIDS em 
Moçambique e na República Unida da Tanzânia para promover a Década Africana de Pessoas com deficiências e 
treinar lideranças em HIV/AIDS e em direitos humanos. As organizações não governamentais Miracles (Milagres) 
em Moçambique, Organização de Pessoas com deficiência para Assuntos Legais, e Desenvolvimento Socio- 
-econômico na República Unida da Tanzânia foram parceiros locais nesse projeto, com apoio da Agência Sueca 
de Desenvolvimento Internacional.

Uma pesquisa preliminar realizada com 175 pessoas com deficiência com idades entre 12 e 30 anos, revelou que 
o conhecimento sobre HIV/AIDS era pequeno, havia falta de informações sobre saúde em formatos acessíveis e, 
frequentemente, também as instalações de saúde eram inacessíveis.

O projeto desenvolveu material educativo sobre questões relativas a HIV/AIDS e direitos para jovens e adultos 
jovens com deficiência, bem como para as pessoas e educadores trabalhando com esse grupo. O material incluiu 
manuais em formatos acessíveis como Braille e um DVD na língua de sinais. Os materiais do projeto foram 
amplamente distribuídos entre organizações de HIV/AIDS e de Deficientes. Quatro workshops de treinamento, 
realizados no idioma kiswahili e em português para 287 participantes, foram posteriormente ampliados para 
incluir pessoas com deficiência nas áreas rurais de Moçambique. Alguns participantes foram treinados para servir 
como educadores locais em HIV/AIDS. Ao mesmo tempo, um ampla campanha utilizou os meios de comunicação 
de massa, internet e seminários com representantes de governos e de organizações não governamentais para 
educar o público.

Ao final do projeto, foi recomendado que as questões da deficiência fossem integradas aos programas educa-
cionais sobre HIV/AIDS. A abordagem participativa e inclusiva mostrou ser eficaz no treinamento de jovens com 
deficiência bem como no de educadores e pessoas que ajudaram no projeto.

Fonte (167).
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de si mesmas antes da de"ciência representavam 
obstáculos na busca por assistência médica (72). 
Em outro exemplo, pessoas que apresentam de"-
ciências à medida que envelhecem podem encarar 
seus sintomas como “coisas normais da idade” e 
não procurar tratamento adequado (160).

Incluir pessoas com de&ciência nos 
serviços gerais de assistência médica
Todos os grupos sociais devem ter acesso a 
uma assistência de saúde abrangente e inclusiva 
(122,163). Uma pesquisa internacional sobre 
prioridades na pesquisa em saúde indicou que 
abordar as de"ciências especí"cas das pessoas 
com de"ciências é um fator secundário na inte-
gração de suas necessidades aos sitemas bási-
cos de assistência médica (164). Os serviços de 
assistência básica são, em geral, os mais acessí-
veis, inclusive "nanceiramente, e aceitáveis nas 
comunidades (161). Por exemplo, uma revisão 
sistemática de estudos de seis países em desen-
volvimento da África, Ásia e América Latina 
con"rmou que programas locais de assistência 
médica que sejam "nanceiramente acessíveis 
são mais e"cientes que outros para pessoas com 
transtornos mentais (165).
Para incluir De"cientes nos serviços básicos de 
assistência médica, os provedores podem ter que 
cobrir um leque de necessidades, que vão desde 
de"ciências auditivas, de visão, de fala, até de de"-
ciências de movimento e cognitivas. A Tabela 3.6 
lista exemplos de instalações. Ao mesmo tempo 
em que as evidências da e"cácia dessas instala-
ções são limitadas, elas representam abordagens 
objetivas, amplamente recomendadas na litera-
tura e pela comunidade de De"cientes.

Nos segmentos de renda baixa e média-baixa, 
os programas comunitários de reabilitação (CBR) 
podem promover e facilitar o acesso aos serviços 
de assistência médica por pessoas com de"ci-
ências e suas famílias. Como exposto no item 
saúde das orientações da CBR (166), os progra-
mas podem ajudar as pessoas com de"ciências a 
ultrapassarem barreiras, treinar pro"ssionais do 
setor de saúde primária para que se conscienti-
zem das de"ciências e iniciarem indicações para 
os serviços de saúde.

Intervenções orientadas a complementar 
a assistência inclusiva à saúde
Intervenções orientadas podem ajudar a reduzir 
as desigualdades na saúde e atender necessidades 
especí"cas de pessoas com de"ciência (4, 17). 
Grupos difíceis de serem atingidos por meio dos 
programas amplos – pessoas com insu"ciência 
intelectual, doenças mentais ou de"cientes audi-
tivos, por exemplo – podem justi"car interven-
ções orientadas. Estas também podem ser úteis 
para pessoas com de"ciências com risco aumen-
tado de condições secundárias ou comórbidas, 
ou nos casos em que haja necessidades de saúde 
especí"cas que requeiram assistência continuada 
(ver Quadro 3.4).

Os esforços de promoção da saúde visando as 
pessoas com de"ciências podem ter um impacto 
substancial na melhoria da qualidade de vida 
dessas pessoas e redução das despesas médicas (18, 
168). Diversos pequenos programas de promoção 
da saúde voltados para perda de peso e condicio-
namento físico desenvolvidos especi"camente 
para portadores de insu"ciência intelectual foram 
bem-sucedidos (169). Uma intervenção realizada 
nos Estados Unidos para adultos com síndrome 
de Down incluiu um programa de 12 semanas de 
condicionamento físico e educação para a saúde, 
levando a uma melhoria signi"cativa do condi-
cionamento, força e resistência, além de pequena, 
mas relevante, perda de peso (65).

Melhorar o acesso aos serviços 
especializados de saúde
Equipes de cuidados primários necessitam de 
apoio de serviços especializados, organizações e 
instituições (170) para fornecer atendimento amplo 
a pessoa com de"ciência. Uma pesquisa geral com 
clínicos gerais da Holanda concluiu que, ao mesmo 
tempo em que concordavam que pessoas com insu-
"ciência intelectual deveriam receber atendimento 
nos postos de assistência primária, classi"cavam o 
acesso aos especialistas entre “importante e muito 
importante” para questões de saúde envolvendo 
problemas comportamentais e psiquiátricos, 
além de epilepsia (171). Revisões amplas em saúde 
nos postos de atendimento primário também 
foram recomendadas a pessoas com insu"ciência 
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intelectual, com apoio multidisciplinar de especia-
listas, sempre que necessário (169).

As boas práticas em saúde mental destacam a 
importância dos especialistas (161). Em Uganda, 
especialistas em saúde mental viajam até as clíni-
cas de assistência primária para dar supervisão e 
apoio; no Brasil, especialistas visitantes em saúde 
mental atendem pacientes junto com clínicos 
gerais; e na Austrália, clínicos gerais podem con-
tactar enfermeiras psicogeriátricas, psicólogos e 
psiquiatras quando necessário (161).

Serviços dedicados baseados nas comunida-
des atendem as necessidades especializadas em 
saúde em alguns países. No Reino Unido, equipes 
especializadas em di"culdades de aprendizagem 
estão disponíveis em ampla escala para pessoas 
com de"ciência intelectual. Essas equipes ofere-
cem tratamento especializado quando os serviços 
gerais de saúde não conseguem atender as necessi-
dades, apoiam os serviços de assistência primária 
na identi"cação e atendimento das necessidades 
em saúde, facilitam o acesso aos serviços gerais 
e oferecem educação e aconselhamento a indiví-
duos, famílias e outros pro"ssionais (172). Equipes 
de extensão no Brasil e na Índia acompanham 
pacientes com lesões medulares para tratar de 
questões como cuidados com a pele, controle dos 
movimentos intestinais e da bexiga, problemas nas 
articulações e músculos, e controle da dor (173).

Oferecer serviços de saúde 
centrados nas pessoas
Muitas pessoas com de"ciência buscam uma rela-
ção de maior colaboração com os fornecedores 
de assistência primária no controle das condições 
primárias, secundárias e co-mórbidas (7). Um 
amplo programa de avaliação da saúde realizado 
na Austrália, planejado para melhorar as intera-
ções entre adultos com insu"ciência intelectual e 
cuidadores, mostrou que a avaliação aumentou a 
atenção dos clínicos gerais para as necessidades 
desses adultos e melhorou a promoção da saúde e 
a prevenção de doenças (174).

Abordagens centradas na pessoas devem:
 ■ Educar e apoiar as pessoas com de"ciência no 

controle de sua saúde. Abordagens de auto-
-controle tem sido e"cientes em melhorar os 
resultados em saúde e qualidade de vida para 
um leque de condições crônicas; em alguns 
casos, também têm reduzido os custos do 
sistema de assistência médica (125,175,176). 
Com treinamento e apoio adequados, além 
de oportunidades de colaboração na tomada 
de decisões, pessoas com de"ciência podem 
melhorar ativamente sua saúde (ver Quadro 

3.5). Pessoas com de"ciência com mais 
conhecimento podem se comunicar melhor, 
negociar com o sistema de saúde mais e"-
cientemente e, em geral, alcançam maior 

Quadro 3.5 Pessoas com lesões medulares na equipe de cuidados médicos

Em 2005, foi lançada uma iniciativa envolvendo diversos países para pesquisar a forma pela qual Deficientes 
poderiam ter um papel mais importante no controle de sua própria assistência. O “Novo Paradigma de Assistência 
Médica para Pessoas com Deficiência” foi uma iniciativa conjunta da Organização Mundial da Saúde (OMS), da 
Associação Italiana dos Amigos de Raoul Follereau (AIFO), e da Internacional de Pessoas com Deficiência (DPI). A ini-
ciativa seguiu uma recomendação anterior da OMS de que os serviços de assistência médica organizados segundo 
o modelo tradicional de assistência aguda eram inadequados para a assistência a longo prazo porque não davam 
às pessoas com deficiência um papel suficientemente importante no controle de sua própria assistência (177).

O “Novo Paradigma”, projeto desenvolvido em Piedecuesta, Colômbia, encorajou pessoas com lesão da medula 
espinhal a se encontrarem regularmente para discutir suas necessidades de assistência. Trabalhadores da saúde 
e assistentes sociais deram informações sobre saúde e promoveram sessões interativas de treinamento em 
habilidades práticas de autocuidados. Os tópicos cobertos incluíram escaras por pressão, problemas urinários, 
manipulação de cateter, e questões relativas à sexualidade.

Os participantes relataram melhora no relacionamento com os trabalhadores de saúde e uma melhor qualidade de 
vida depois do início do projeto. Após dois anos de encontros regulares, o grupo decidiu formar uma associação. 
Os membros da associação compartilham suas experiências com os novos pacientes admitidos no hospital de 
Piedecuesta com lesões medulares tornando-se, assim, membros da equipe local de assistência médica (178).
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satisfação com o atendimento recebido 
(179,180).

 ■ Oferecer cursos de autocontrole, de tempo 
limitado, envolvendo o apoio de pares para 
permitir que os De"cientes possam cuidar 
melhor da própria saúde (176). Na Nicarágua, 
onde o sistema de saúde é sobrecarregado 
com o número crescente de pacientes com 
doenças crônicas, foram criados “clubes de 
crônicos” nos centros de saúde para ensinar 
as pessoas com diabetes sobre fatores de 
risco, controle da doença, sinais de compli-
cação e estilo de vida (181). Em Ruanda, uma 
pesquisa sobre necessidades de promoção 
da saúde de pessoas com membros inferio-
res amputados recomendou workshops para 
permitir que os De"cientes compartilhassem 
experiências e se motivassem mutuamente, a 
"m de melhorar os comportamentos relati-
vos à saúde (37).

 ■ Envolver membros da família e cuidadores 
na oferta de serviços quando apropriado. 
Familiares e cuidadores podem ter conheci-
mentos e habilidades limitados. Eles podem 
não entender a importância de um estilo de 
vida saudável, ou podem não ter condições 
de identi"car mudanças em uma pessoa com 
de"ciência que sejam indicadoras de um pro-
blema de saúde (182). Familiares e cuidado-
res podem apoiar o comportamento de busca 
de saúde por parte do portador de de"ciência 
por meio da identi"cação de necessidades 
de saúde, e ajuda na obtenção de assistência 
médica, incluindo agendamento de atendi-
mentos, acompanhando as pessoas às con-
sultas, passando informações e ajudando a 
promover e manter atividades saudáveis (14). 
Uma pesquisa nos Estados Unidos sugeriu 
que cônjuges, parceiros e cuidadores remu-
nerados eram mais adequados do que outros 
tipos de cuidadores para garantir a participa-
ção de pessoas com de"ciência em serviços 
preventivos de assistência médica (183).

Coordenar os serviços
A coordenação da assistência promove uma 
abordagem colaborativa e interdisciplinar à 

oferta de serviços de assistência médica, fazendo 
a ligação entre os De"cientes e os serviços e 
recursos adequados, e garantindo uma distribui-
ção de recursos mais e"ciente e justa (147, 154, 
184). Embora a coordenação talvez aumente os 
custos da oferta de serviços a curto prazo, tem 
potencial para melhorar a qualidade, e"ciência 
e rentabilidade da assistência médica a longo 
prazo (184-188). Visar aqueles que podem ser 
bene"ciados ajudará a melhorar os resultados 
e reduzir custos desnecessários de coordenação 
(189). Estudos demonstraram que abordagens 
integradas e coordenadas na organização de 
serviços, incluindo aqueles relativos a moradia 
e educação, podem reduzir o uso de hospitais 
e asilos para De"cientes e melhorar sua saúde 
geral, assim como sua participação na comuni-
dade (190,191).

Formas e"cientes de coordenar a transição 
suave dos serviços de assistência médica das 
pessoas com de"ciência ainda estão em desen-
volvimento, mas algumas estratégias gerais con-
sideradas e"cazes incluem os seguintes elementos 
(148, 152, 192):
 ■ Escolher um coordenador de assistência. 

Diversos pro"ssionais de saúde podem 
assumir esta função. Estruturas de assis-
tência primária são, possivelmente, as mais 
e"cientes para coordenar o sistema de 
assistência médica (155,185); várias pessoas 
com de"ciência veem clínicos gerais como 
sendo aqueles que têm a responsabilidade 
global de sua assistência médica e como os 
“guardiões” de uma variedade de serviços 
baseados na comunidade (193). Algumas 
vezes, serviços dedicados de coordena-
ção de assistência e facilitadores de saúde 
podem auxiliar as pessoas a terem acesso 
aos serviços de assistência primária (120), 
como acontece no Reino Unido onde enfer-
meiras especializadas coordenam a assis-
tência médica de pessoas com insu"ciência 
intelectual (169).

 ■ Desenvolver um plano individual de 

assistência. Um plano personalizado é 
importante para ligar a assistência atual 
e a passada, assim como para antecipar 
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necessidades futuras. Este plano deve ser 
su"cientemente >exível para acomodar 
mudanças nas necessidades da pessoa e das 
circunstâncias (194). O programa Assistência 
Primária Melhorada da Austrália, estimula 
clínicos gerais a fazerem avaliações de saúde 
abrangentes, planos de assistência multidis-
ciplinares e estudos de casos com idosos, 
pessoas com doenças crônicas e de"ciência 
intelectual (169).

 ■ Fazer os encaminhamentos de modo 

adequado e transferir informações de 

maneira eficaz aos outros serviços. O 
encaminhamento oportuno pode facilitar o 
acesso e reduzir o estresse, a frustração e o 
desenvolvimento de condições secundárias 
(154, 195, 196). A boa comunicação entre 
os prestadores de serviços é essencial (197). 
Registros eletrônicos ou cadernetas de clien-
tes - que incluam informações sobre a capaci-
dade dos indivíduos, os desa"os e os métodos 
de aprendizagem e comunicação - podem dar 
apoio à transição entre serviços pediátricos e 
de adultos, bem como entre os múltiplos pro-
"ssionais da saúde envolvidos (154). Listas de 
serviços relevantes e dos recursos da comu-
nidade também podem ser úteis.

Uso de tecnologias da informação 
e da comunicação
Tecnologias da informação e da comunicação 
podem aumentar a capacidade dos serviços de 
assistência médica, melhorar a oferta de servi-
ços e permitir às pessoas um controle melhor da 
própria saúde (198). As evidências da e"cácia de 
algumas tecnologias são limitadas, ou apresen-
tam efeitos limitados, enquanto outras prome-
tem bene"ciar o sistema de assistência médica e 
melhorar os resultados individuais de saúde (199).
 ■ Prontuários médicos eletrônicos – o com-

partilhamento eletrônico de prontuários 
pode resolver problemas comuns na conti-
nuidade do tratamento (200).

 ■ Serviços de telemedicina – pessoas que rece-
bem serviços de telemedicina psiquiátrica, 
como avaliações e controle de medicamen-
tos, relataram grande satisfação com a assis-
tência recebida (201); vídeo-conferências 
também têm mostrado sucesso em progra-
mas de auto-controle (202).

 ■ Saúde do consumidor baseada em recur-

sos de informática – programas de auto-
controle baseados na internet- têm ajudado 
pessoas com doenças crônicas (175,203). 
Uma pesquisa comparou uma audiometria 

Quadro 3.6 Direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com de"ciência

A Convenção das Nações Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiências (CDPD) especifica que os Deficientes 
possuem capacidade legal em igualdade de condições com as demais pessoas (Artigo 12), têm direito a casar, 
constituirem uma família e manterem sua fertilidade (Artigo 23), assim como terem acesso à assistência de saúde 
sexual e reprodutiva (Artigo 25). O preconceito de que Deficientes são assexuados ou, ainda, que devem ter sua 
sexualidade e sua fertilidade controladas é amplamente difundido (77). Há evidências de que Deficientes são 
sexualmente ativos (212). Portanto, o acesso à educação sexual é importante para promover a saúde sexual e as 
experiências positivas dessas pessoas em relação ao sexo e relacionamentos.

A despeito das proibições legais, há muitos casos de esterilização forçada utilizada para restringir a fertilidade de 
alguns Deficientes, especialmente daqueles com insuficiência intelectual e, quase sempre, de mulheres (213-216). 
A esterilização também pode ser usada como uma técnica para o controle da menstruação.

A esterilização forçada de pessoas com deficiência é contrária às normas internacionais de direitos humanos. 
Deficientes devem ter acesso voluntário à esterilização, da mesma forma que os demais indivíduos. Além disso, 
na maioria dos casos, a esterilização não é a única opção para o controle da menstruação ou da fertilidade (214). 
Da mesma forma, a esterilização não oferece qualquer proteção contra o abuso sexual ou doenças sexualmente 
transmissíveis. É preciso por em prática o arcabouço legal e os mecanismos de relato e execução para garantir 
que, em qualquer caso em que seja pedida a esterilização, os direitos das pessoas com deficiência sejam sempre 
respeitados, acima de quaisquer outros interesses.
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baseada na internet com uma convencional 
e demonstrou que a primeira pode ser reali-
zada com sucesso (204); portais na internet 
também podem oferecer “e-coaching” para 
preparar indivíduos para as consultas com 
médicos de assistência primária e discutirem 
estados de saúde crônicos (180).

Abordando as barreiras 
de recursos humanos

Entre os obstáculos comuns incluem-se as ati-
tudes dos prestadores de serviços, seu conheci-
mento e habilidade, além da garantia de que as 
práticas de saúde não entrem em con>ito com os 
direitos das pessoas com de"ciência.

Esas pessoas podem relutar em buscar o 
atendimento devido à estigmatização e discrimi-
nação (205). Pessoas com de"ciências podem ter 
passado por internações ou outros tratamentos 
contra a própria vontade, abusos, negligência ou 
desvalorização constante. Experiências negativas 
no sistema de saúde, incluindo casos de insensibi-
lidade ou desrespeito, podem resultar em descré-
dito dos prestadores de serviços, falha na busca 
por assistência e crença no auto-diagnóstico e 
auto-tratamento (89,206). Assim, atitudes res-
peitosas, conscientes e favoráveis às pessoas com 
de"ciência por parte dos prestadores de serviços 
de saúde são fundamentais.

No entanto, atitudes e preconceitos existen-
tes entre esses prestadores permanecem como 
barreiras à assistência médica das pessoas com 
de"ciência (90,207). Alguns prestadores de servi-
ços de saúde podem sentir-se desconfortáveis em 
atender pessoas com de"ciência (157), e a tomada 
de decisões clínicas pode ser in>uenciada por ati-
tudes e premissas desfavoráveis. O erro comum 
de achar que pessoas com de"ciência não são 
sexualmente ativas leva, com frequência, os pro-
"ssionais da saúde a não oferecerem a elas, por 
exemplo,  serviços de saúde sexual e reprodutiva. 
(11, 79, 89, 208).

É comum que os pro"ssionais da saúde não 
tenham conhecimentos nem habilidades ade-
quados para o atendimento às condições pri-
márias, secundárias e comórbidas associadas à 

de"ciência; também frequentemente não sabem 
lidar de forma e"ciente com as necessidades de 
assistência dos De"cientes (89, 154, 209). Os 
prestadores de serviços podem "car insegu-
ros quanto à forma de abordar as necessidades 
relacionadas à de"ciência, e à distinção entre 
os problemas relacionados e não relacionados 
à mesma. Eles podem, ainda, não entender a 
necessidade de serviços abrangentes de assistên-
cia médica (96).

Os cursos de graduação dos pro"ssionais da 
saúde, por exemplo, raramente abordam as neces-
sidades das pessoas com de"ciência (11,45); além 
disso, é comum que os clínicos gerais indiquem 
a falta de treinamento como um fator in>uencia-
dor em suas capacidades de prestar assistência 
médica as pessoas com de"ciência (143).

A limitação de conhecimento e compreensão 
da de"ciência entre os prestadores de serviços de 
saúde geralmente impede a coordenação opor-
tuna e e"ciente dos serviços de assistência médica 
(96, 154), às vezes levando as pessoas com de"ci-
ência a passar por exames inadequados e experi-
ências desconfortáveis e inseguras (210). Podem 
haver grandes variações no tratamento, quando 
os prestadores de serviços não têm o apoio de 
pesquisas e de orientações clínicas relativas às 
pessoas com de"ciência. Uma pesquisa concluiu 
que a principal razão pela qual os clínicos não 
prescreviam medicação para osteoporose às pes-
soas com lesão da medula espinhal era a ausência 
de orientações baseadas em evidências (30).

A presença de um problema médico especí-
"ca não é su"ciente para determinar a capacidade 
(211). A suposição de que pessoas com determi-
nadas condições médicas são incapazes é inacei-
tável, de acordo com o Art. 12 do CDPD. Negar 
às pessoas com de"ciência o direito de exercer sua 
capacidade legal pode impedi-las de assumir um 
papel ativo em sua própria assistência médica. O 
caminho a seguir apoia-se na tomada de decisões 
e não na tutela ou em outras formas substitutivas 
(ver Quadro 3.6).

Educação e treinamento dos pro"ssionais 
da saúde sobre de"ciência é prioridade para 
aumentar a consciência sobre as necessidades de 
assistência médica das pessoas com de"ciência e 
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melhorar o acesso delas a esses serviços (89, 127, 
142, 143, 209, 217). Os trabalhadores da saúde 
devem aprender sobre as causas, consequências e 
tratamentos das de"ciências, além das premissas 
erradas sobre estas e que são resultado de visões 
estigmatizadas sobre as pessoas com de"ciências 
(145, 150, 154).

Uma pesquisa com clínicos gerais na França 
recomenda a introdução de cursos sobre de"ciên-
cias nos currículos das escolas médicas, educação 
continuada relevante e fornecimento de recursos 
adequados (157). Em uma abordagem inovadora 
para educação e treinamento, De"cientes ensi-
nam estudantes e prestadores de serviços de saúde 
sobre uma grande variedade de questões relativas 
à de"ciência, incluindo  atitudes e práticas discri-
minatórias, acessibilidade física, necessidade de 
cuidados preventivos e as consequências de uma 
má coordenação da assistência prestada (145,154). 
O treinamento oferecido por indivíduos com 
redução de capacidade física, sensorial e mental 
pode melhorar o conhecimento sobre as questões 
enfrentadas pelas pessoas com de"ciência (142).

Integrar a educação sobre de&ciência 
nos cursos de graduação
Cada vez mais, os professores estão ensinando a 
seus alunos sobre a comunicação com pacientes, 
inclusive com De"cientes (144), e vários estudos 
mostraram resultados satisfatórios com diversos 
pro"ssionais da saúde:
 ■ Um estudo realizado com alunos australia-

nos do quarto ano de medicina indicou uma 
mudança signi"cativa de atitude em relação a 
pessoas com de"ciência de desenvolvimento 
depois de um workshop de três horas sobre 
habilidades de comunicação (218).

 ■ Num estudo realizado nos Estados Unidos, 
alunos do terceiro ano de medicina revela-
ram que se sentiam menos “incomodados” e 
“com menos pena” dos De"cientes após par-
ticiparem de uma aula de 90 minutos sobre o 
assunto (219).

 ■ Uma pesquisa concluiu que alunos de 
medicina educados por De"cientes, aju-
dava os alunos a aprenderem como a de"-
ciência afeta os planos de tratamento, e a 

reconhecer e re>etir sobre atitudes relativas 
à de"ciência (220).

 ■ Uma pesquisa com alunos do quarto ano 
de medicina utilizou painéis apresentados 
por pessoas com de"ciência. Os estudantes 
relataram ter valorizado o fato de ouvir as 
experiências pessoais dos De"cientes e sobre 
aquilo que havia ou não funcionado no local 
de atendimento médico e nas relações do 
prestador do serviço com o paciente (221).

 ■ Cursos introdutórios para estudantes matri-
culados nos primeiros cursos de terapia 
ocupacional e de administração em pós-
-graduação da Federação Russa, desenvolvi-
dos e ministrados pela Sociedade Russa de 
De"cientes, conseguiram desenvolver atitu-
des positivas nos alunos (222).

 ■ Uma pesquisa para determinar se uma 
mudança no currículo modi"cou as atitudes 
de alunos de enfermagem frente a De"cientes 
mostrou que as atitudes "caram mais posi-
tivas ao "nal do último ano de curso (223).

Fornecer educação continuada 
aos trabalhadores de saúde

Muitos trabalhadores de saúde reconhecem 
a necessidade de uma educação contínua sobre 
de"ciências. Numa pesquisa, os prestadores de 
serviços de saúde descreveram necessidades 
educacionais especí"cas, incluindo informação 
sobre a forma de acessar os recursos para de"-
ciências, assistência coordenada, construção de 
acomodações razoáveis para De"cientes, abor-
dar necessidades sexuais e reprodutivas dessas 
pessoas, e preencher formulários sobre o grau 
de de"ciência (209). Evidências colhidas no 
Reino Unido mostraram que embora as enfer-
meiras treinadas em assistência à saúde primá-
ria tenham, em geral, uma atitude positiva em 
relação ao trabalho com pessoas com de"ciência 
intelectual, consideram o treinamento nessa área 
como uma prioridade (224).

O Conselho de Reabilitação da Índia 
implantou um programa nacional (1999-2004) 
para educar médicos que trabalham em centros 
de atendimento à saúde primária sobre ques-
tões envolvendo a de"ciência. Os objetivos do 
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programa incluíam a disseminação de conhe-
cimento sobre prevenção, promoção da saúde, 
identi"cação precoce, tratamento e reabilita-
ção; aumento da conscientização sobre serviços 
para De"cientes, e a sensibilização dos médicos 
quanto a questões gerais envolvendo a de"-
ciência, como legislação e direitos humanos. 
Ao "nal do programa, 18.657 médicos de um 
número inicial de 25.506 haviam recebido trei-
namento (225).

Apoio aos trabalhadores da saúde 
com recursos adequados
Orientações para a prática clínica baseada em evi-
dências pode encorajar os pro"ssionais de saúde 
a darem assistência adequada aos De"cientes. Por 
exemplo, orientações clínicas e formas de assistên-
cia integrada na assistência médica bucal a pessoas 
com de"ciência de aprendizagem (226) auxilia os 
pro"ssionais a melhorarem a saúde bucal desse 
grupo. O manual “modos à mesa e outros” des-
creve e apresenta ilustrações de posições alterna-
tivas para auxiliar os médicos a fazerem o exame 
ginecológico em mulheres com de"ciência (132). 
Diretórios de recursos também podem ajudar os 
pro"ssionais de saúde a encaminhar pacientes a 
especialistas e a adaptar pessoas com de"ciência 
a serviços baseados na comunidade, incluindo 
programas de exercícios, grupos de autoajuda e 
agências de assistência domiciliar. Distribuído a 
um público amplo, incluindo os pro"ssionais de 
saúde, o Diretório de serviços para os De"cientes 
no Malaui detalha todas as organizações, grupos 
e serviços voltados para as pessoas com de"ciência 
naquele país (227).

Preenchendo lacunas relativas 
a dados e pesquisa

Provas levam a decisões e resultados melhores 
em saúde (228, 229). A informação con"ável é 
essencial para um aumento da conscientização 
pública nas questões de saúde, e no informe sobre 
planejamento e políticas, bem como sobre a alo-
cação de recursos para reduzir as disparidades 
(230). Assim, dados e pesquisas são fundamen-
tais para fornecer informações que ajudem a 

entender os fatores que determinam o estado da 
saúde, a desenvolver políticas, guiar a implanta-
ção e monitorar os serviços de assistência médica 
para pessoas com de"ciência e, com isto, forta-
lecer os sistemas de assistência médica (231). A 
falta de dados e de resultados de pesquisas pode 
criar um obstáculo signi"cativo para formulado-
res de políticas e tomadores de decisão, o que, 
por sua vez, pode in>uenciar a capacidade das 
pessoas com de"ciência de acessar os serviços 
gerais de saúde.

A disponibilidade de dados relativos as 
pessoas com de"ciências varia muito entre os 
países (232). Há poucas fontes disponíveis de 
dados nacionais, e as informações que permitem 
determinar a extensão das disparidades que as 
pessoas com de"ciência enfrentam são limita-
das (223). Muitas vezes, os sistemas de investi-
gação não separam os dados sobre a de"ciência 
e, com frequência, pessoas com de"ciência são 
excluídos de pesquisas que buscam evidências 
cientí"cas para os resultados de uma interven-
ção na área da saúde (234, 235). Frequentemente, 
os critérios de elegibilidade impedem a partici-
pação de pessoas com de"ciências (11), já que 
suas condições primárias podem ser vistas 
como “fatores de confusão” para as questões 
da pesquisa. Certos obstáculos, por exemplo, 
transporte, também podem, às vezes, limitar as 
oportunidades das pessoas com de"ciência de 
participarem de pesquisas (236).

Um exercício recente sobre prioridades de pes-
quisas determinou que a identi"cação de barreiras 
na assistência geral à saúde e as estratégias para 
superá-las eram as principais prioridades (164). 
Outras eram a prevenção de condições secundárias, 
e a detecção precoce e o encaminhamento de proble-
mas de saúde através da assistência à saúde primá-
ria. Algumas das áreas relevantes para a pesquisa e 
coleta de dados em saúde estão resumidas abaixo.

Pesquisa em serviços de saúde
Os dados necessários para fortalecer os sistemas 
de assistência médica incluem:
 ■ número de pessoas com de"ciência;
 ■ estado de saúde das pessoas com de"ciência 

(11);
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 ■ fatores sociais e ambientais que in>uenciam 
a saúde das pessoas com de"ciência;

 ■ receptividade dos sistemas de assistência 
médica às pessoas com de"ciência;

 ■ uso dos serviços de assistência médica por 
pessoas com de"ciência;

 ■ necessidades de assistência, satisfeitas e não 
satisfeitas (237).

Pessoas com de"ciência devem ser incluídos 
em todas as pesquisas sobre assistência médica 
(233) e os dados sobre eles devem ser separados. 
Um bom exemplo no âmbito estatal é o Sistema de 
Vigilância de Fatores de Risco Comportamental 
(SVFRC) do Centro de Controle e Prevenção de 
Doenças, que inclui duas questões gerais de iden-
ti"cação de de"ciência para garantir o forneci-
mento de dados especí"cos sobre de"ciência por 
estados (233). A pesquisa deve focar também a 
qualidade e estrutura dos sistemas de assistência 
médica examinando, por exemplo, adaptações 
razoáveis necessárias às pessoas com de"ciência.

Pesquisa relativa às condições de 
saúde associadas à de&ciência
Evitar as condições secundárias relacionadas 
às de"ciências existentes é uma prioridade. 
Resultados preliminares de uma revisão siste-
mática sobre intervenções de promoção da saúde 
para De"cientes indicam que a pesquisa nessa 
área é um campo em crescimento e que há evi-
dências de intervenções e"cazes (238). Mas pro-
jetos de pesquisa mais robustos necessitam de 
uma dosagem precisa da intervenção; além disso, 
pesquisas e testes multicêntricos aumentarão o 
recrutamento e a capacidade de generalizar as 
conclusões (237).

Também é importante garantir a relevância 
e a aplicabilidade das pesquisas em clínica geral 
às pessoas com de"ciência, dadas as evidências 
de altas taxas de co-morbidade. Por exemplo, o 
maior risco que as pessoas com esquizofrenia 
apresentam de desenvolver diabetes e doenças 
cardiovasculares necessita ser monitorado e 
gerenciado (239), mas também é recomendável 
uma pesquisa genética para entender os meca-
nismos metabólicos desse achado (240).

Estratégias relevantes para pesquisas inclu-
sivas em saúde, bem como melhorar a compara-
tividade, qualidade e a pesquisa da capacidade 
relacionada à de"ciência incluem:
 ■ As organizações que "nanciam pesquisas 

poderiam exigir, como rotina, que os pes-
quisadores incluam pessoas com de"ciência 
em suas amostras populacionais. Apesar dos 
desa"os, ensaios controlados randomizados 
com portadores de insu"ciência intelectual 
são possíveis (172). É necessário exigir que 
os pesquisadores justi"quem critérios res-
tritivos de elegibilidade em bases cientí"cas 
(11). Pessoas com de"ciências intelectuais, 
as que enfrentam barreiras de comunicação, 
e outras com baixos níveis de escolaridade 
podem necessitar de auxílio para preencher 
os instrumentos de pesquisa ou para partici-
par das entrevistas (17, 235).

 ■ pessoas com de"ciência podem participar 
ativamente de pesquisas, seja como pesqui-
sadores ou como membros de grupos de 
consultores ou conselheiros, ou ainda desem-
penhar um papel importante na execução e 
no monitoramento da pesquisa (99,235,241). 
No Reino Unido, a Rede de Pesquisa de 
Qualidade em Demência envolve 180 pacien-
tes e cuidadores priorizando pesquisas, dis-
tribuindo recursos para pesquisas médicas, 
monitorando projetos e avaliando resultados 
(242). O envolvimento dos pacientes e do 
público em geral pode melhorar a qualidade 
e o impacto das pesquisas, mas os obstáculos 
ao acesso precisam ser removidos de modo 
que pessoas com de"ciência possam compa-
recer a consultas médicas e a encontros de 
pesquisa (235).

 ■ A Classi"cação Internacional de 
Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF), 
que utiliza terminologia, linguagem e con-
ceitos aceitos e entendidos, pode assegurar a 
consistência dos estudos e das con"gurações, 
removendo assim os obstáculos ao progresso 
das pesquisas em de"ciência e saúde, bem 
como das políticas públicas (9).

 ■ Diversos métodos de pesquisa são neces-
sários, incluindo testes clínicos, estudos 
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empíricos e epidemiológicos, pesquisas de 
serviços de saúde, enquetes e estudos sociais 
e comportamentais. Pesquisas qualitati-
vas bem planejadas podem ser usadas para 
investigar toda a gama de obstáculos e docu-
mentar as boas práticas (243).

 ■ São necessários capacitação, ferramentas e 
treinamento em pesquisa sobre a de"ciên-
cia. Bons instrumentos são particularmente 
importantes para os resultados das pesqui-
sas sobre de"ciência, dado que há evidências 
de que as pessoas com de"ciência têm, com 
frequência, uma percepção sobre o estado 
de saúde e a qualidade de vida diferente das 
pessoas não de"cientes (243).

Conclusão e recomendações

Pessoas com de"ciência deparam-se com dispa-
ridades na saúde e têm mais necessidades não 
satisfeitas que a população em geral. Todos os 
países necessitam trabalhar para remover os obs-
táculos e tornar os sistemas existentes de assistên-
cia médica mais inclusivos e acessíveis as pessoas 
com de"ciência.

Este capítulo identi"cou diversas estratégias 
para garantir que as pessoas com de"ciência 
possam alcançar o melhor padrão de saúde pos-
sível, incluindo: medidas "nanceiras para melho-
rar a cobertura e a disponibilidade, medidas para 
melhorar a oferta de serviços, entre elas o treina-
mento dos pro"ssionais da saúde; medidas para 
capacitar as pessoas com de"ciência a melhorar 
a própria saúde, e medidas para melhorar a pes-
quisa e os dados para monitorar, avaliar e fortale-
cer os sistemas de saúde. São necessárias diversas 
estratégias para fechar a lacuna existente entre 
pessoas com e sem de"ciência no acesso à assis-
tência médica. Devido ao fato de que os dados 
disponíveis sobre a e"ciência de algumas dessas 
estratégias nos diferentes contextos e grupos são 
limitados, seus custos e resultados para a saúde 
precisam ser cuidadosamente avaliados.

A realização das recomendações resumidas 
abaixo exigem a participação de uma variedade 
de interessados. Os Governos devem desenvolver, 

implantar e monitorar as políticas, mecanismos 
reguladores, e o padrão da assistência médica 
oferecida, para garantir que estes incluam as pes-
soas com de"ciência. Os prestadores de serviços 
devem oferecer a melhor qualidade nos serviços 
de saúde. Os usuários dos serviços, organizações 
de pessoas com de"ciência e as organizações 
pro"ssionais devem aumentar a conscientização, 
participar do desenvolvimento das políticas e 
monitorar a implantação destas e dos serviços. 
Através da cooperação internacional, boas e 
promissoras práticas podem ser compartilhadas 
e assistência técnica disponibilizada aos países 
para fortalecer políticas, sistemas e serviços 
existentes.

Políticas e legislação

 ■ Avaliar as políticas, sistemas e serviços exis-
tentes, inclusive analisando as necessidades, 
experiências e visões das pessoas com de"-
ciência, identi"car falhas e prioridades para 
reduzir as desigualdades na saúde, e planejar 
melhorias no acesso e inclusão.

 ■ Fazer as mudanças necessárias nas políticas, 
nos sistemas, e nos serviços para atender à 
CDPD.

 ■ Estabelecer padrões de assistência médica 
relativos à assistência as pessoas com de"ci-
ência, bem como as estruturas e mecanismos 
de execução para garantir que esses padrões 
sejam alcançados.

 ■ Envolver os De"cientes na "scalização e no 
desenvolvimento e implantação de políticas 
e serviços correlatos.

Financiamento e disponibilidade

 ■ Garantir que pessoas com de"ciência se 
bene"ciem de programas públicos de assis-
tência médica em igualdade de condições.

 ■ Nos países onde o seguro privado de saúde 
domina o "nanciamento da assistência 
médica, garantir que o seguro não seja 
negado às pessoas com de"ciência e estudar 
medidas para tornar os prêmios do seguro 
acessíveis a essas pessoas.
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 ■ Usar incentivos "nanceiros para estimular 
prestadores de serviços de saúde a torná-los 
acessíveis e oferecer avaliações abrangen-
tes, tratamentos baseados em evidências, e 
acompanhamento.

 ■ Nos países com renda baixa e média, onde 
existir assistência e"ciente à saúde e meca-
nismos de custeio, considerar esquemas de 
transferência condicionada e dirigida de 
fundos ligados ao uso da assistência médica 
para melhorar o custo, disponibilidade e o 
uso dos serviços.

 ■ Analisar opções para reduzir ou eliminar o 
pagamento com recursos próprios por parte 
de pessoas com de"ciência que não tenham 
outros meios de custear os serviços de assis-
tência médica.

 ■ Analisar a disponibilização de auxílio para 
atender aos custos indiretos associados 
com o acesso à assistência médica, como 
transporte.

Acesso a serviços

 ■ Capacitar pessoas com de"ciência, por meio 
de informação, treinamento e apoio de pares, 
para que maximizem sua saúde. Incluir os 
membros da família, quando apropriado.

 ■ Fornecer uma ampla gama de acomodações 
razoáveis.

 ■ Apoiar os pro"ssionais de assistência à saúde 
primária com especialistas, que podem estar 
em qualquer parte.

 ■ Explorar as opções de uso de tecnologias de 
comunicação e informação para melhorar os 
serviços, a capacidade da assistência médica 
e o acesso à informação por parte das pessoas 
com de"ciência.

 ■ Identi"car grupos que necessitam de mode-
los alternativos de serviços, por exemplo, ser-
viços dirigidos, assistência coordenada para 
melhorar o acesso à assistência médica.

 ■ Nos países de alta renda, incorporar o acesso 
de pessoas com de"ciência e padrões de qua-
lidade nos contratos com prestadores de ser-
viços públicos, privados e voluntários.

 ■ Promover a reabilitação baseada na comuni-
dade, principalmente nos locais menos favo-
recidos, para facilitar o acesso das pessoas 
com de"ciência aos serviços existentes.

Recursos humanos

 ■ Integrar a educação sobre de"ciência aos 
cursos de graduação e de educação conti-
nuada para todos os pro"ssionais da saúde.

 ■ Envolver as pessoas com de"ciência como 
educadores e instrutores sempre que possível.

 ■ Fornecer orientações baseadas em evidências 
para avaliação e tratamento, enfatizando a 
assistência centrada no paciente.

 ■ Treinar pessoas da comunidade de modo que 
elas possam atuar em serviços de triagem e 
assistência preventiva à saúde.

Dados e pesquisa

 ■ Nas pesquisas relacionadas à saúde e de"-
ciência, utilizar a CIF, a "m de ter uma estru-
tura consistente.

 ■ Conduzir mais pesquisas sobre necessidades, 
barreiras à assistência geral à saúde e sobre 
resultados especí"cos para pessoas com 
de"ciência.

 ■ Estabelecer sistemas de monitoramento e 
avaliação para avaliar as intervenções os 
resultados de longo prazo sobre a saúde das 
pessoas com de"ciência.

 ■ Incluir pessoas com de"ciência nas pesquisas 
sobre serviços de assistência geral à saúde.

 ■ Incluir pessoas com de"ciência nas enque-
tes sobre assistência médica, por meio do 
uso de identi"cadores de de"ciência - veja o 
Capítulo 2 para mais informações.
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“Como amputado que usa prótese funcional de membro inferior, posso dizer que a 
prótese me permite ter funcionalidade normal. Com a prótese, voltei a ter con"ança e 
autoestima para participar das atividades normais da sociedade, modi"cando minha 
atitude perante a vida, de positiva para mais positiva. Sem dúvida, a prótese teve um 
impacto em minha situação atual e na minha qualidade de vida, pois hoje faço pratica-
mente todas as tarefas que me são atribuídas o que, ao "nal das contas, resulta em boa 
produção e bons ganhos.”

Johnny

“Sendo oriundo de um país onde não há muita conscientização nem muitos recursos 
para lidar com vítimas de lesão medular, minha volta para casa foi, realmente, um enorme 
desa"o. Morando em uma casa sem recursos de acessibilidade, meus familiares tiveram 
que continuar me levando para cima e para baixo todos os dias. A "sioterapia tornou-se 
uma necessidade crucial e, em razão dos custos contínuos, minha mãe assumiu a tarefa 
de fazer a minha "sioterapia e ser minha cuidadora. Durante o processo de minha rea-
bilitação, foi quase impossível conseguir tratamento nos períodos de doença ou usar as 
clínicas de "sioterapia devido à imensa lista de espera. Apesar dos desa"os, meu período 
de reabilitação foi um momento de humildade em minha vida e um processo contínuo 
que enfrento até hoje. Aprendi que a de"ciência não é incapacidade, e uma mente forte e 
atitude positiva foram muito importantes!”

Casey

“As famílias passam por di"culdades depois que um de seus membros tem um AVC. 
Eu me considero um sobrevivente, mas minha família é uma vítima do AVC. Tive sorte e 
consegui voltar a trabalhar, mas tenho que batalhar o tempo todo. Nós não temos a ajuda 
de que necessitamos; os serviços são muito variados e não há assistência em fonoaudiologia 
e "sioterapia su"cientes. Após o AVC, tive que aprender a fazer tudo novamente, inclusive 
a engolir e falar. A primeira coisa que recuperei com minha fala foram os xingamentos. 
Minha primeira frase tinha quatro palavrões, mas me disseram que isto era normal.”

Linda

“Quando você não tem uma cadeira de rodas adequada, você realmente sente que é 
de"ciente. Mas com uma cadeira adequada, que atende às suas necessidades e se adapta a 
você, é possível esquecer a de"ciência.”

Faustina
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Há muito tempo a reabilitação carece de uma estrutura conceitual uni"cadora. 
Historicamente, o termo tem descrito uma série de respostas à de"ciência, 
desde as intervenções para melhorar a função corporal até medidas mais abran-
gentes destinadas a promover a inclusão (veja Quadro 4.1). A Classi"cação 
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) fornece um 
arcabouço que pode ser utilizado em todos os aspectos da reabilitação (11-14).

Para alguns De"cientes, a reabilitação é essencial para torná-los capazes 
de participar da vida educacional, do mercado de trabalho e da vida civil. A 
reabilitação é sempre voluntária e alguns indivíduos podem necessitar de apoio 
para decidir sobre as opções disponíveis. Em todos os casos, a reabilitação deve 
ajudar a capacitar a pessoa com de"ciência e sua família.

O artigo 26, Habilitação e Reabilitação, da Convenção das Nações Unidas 
sobre os Direitos das Pessoas com De"ciência (CDPD) recomenda:

“...medidas apropriadas, inclusive por meio do apoio de pares, para per-
mitir que pessoas com de"ciência alcancem e mantenham o máximo 
de independência, sua mais completa capacidade física, mental, social 
e vocacional, além de total inclusão e participação em todos os aspec-
tos da vida.”

O artigo recomenda, ainda, que os países organizem, reforcem e ampliem 
serviços e programas de reabilitação, que devem começar o mais cedo possível, 
baseados em avaliações multidisciplinares das necessidades e capacidades dos 
indivíduos e incluindo dispositivos e tecnologias assistivas

Este capítulo examina algumas medidas comuns em reabilitação, as neces-
sidades e necessidades não satisfeitas relativas a ela, as barreiras que impedem 
o acesso à reabilitação e maneiras de abordá-las.

Entendendo a reabilitação

Medidas de reabilitação e resultados

As medidas de reabilitação visam às funções e estruturas corporais, atividades 
e participação, fatores ambientais e pessoais. Elas contribuem para que a pessoa 
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Quadro 4.1 O que é reabilitação?

Este relatório define reabilitação como “um conjunto de medidas que ajudam pessoas com deficiências ou prestes 
a adquirir deficiências a terem e manterem uma funcionalidade ideal na interação com seu ambiente”. Algumas 
vezes se faz distinção entre habilitação – que visa ajudar os que possuem deficiências congênitas ou adquiridas 
na primeira infância a desenvolver sua máxima funcionalidade – e a reabilitação, em que aqueles que tiveram 
perdas funcionais são auxiliados a readquiri-las (2). Neste capítulo, o termo “reabilitação” cobre os dois tipos de 
intervenção. Embora o conceito de reabilitação seja amplo, não engloba tudo que diz respeito à deficiência. A 
reabilitação visa a melhoria da funcionalidade individual, por exemplo, melhorando a capacidade de uma pessoa 
comer e beber sem auxílio. A reabilitação também inclui a intervenção no ambiente do indivíduo, por exemplo, a 
instalação de uma barra de apoio no banheiro. Mas iniciativas para remover barreiras no âmbito social, tais como 
a instalação de rampas nos edifícios públicos, não são consideradas reabilitação neste relatório.

A reabilitação reduz o impacto de uma ampla gama de condições de saúde. Normalmente, a reabilitação acontece 
durante um período determinado de tempo, mas pode envolver intervenções simples ou múltiplas realizadas 
por uma pessoa ou por uma equipe de profissionais de reabilitação; ela também pode ser necessária desde a 
fase aguda ou inicial da problema médico, logo após sua descoberta, até as fases pós-aguda e de manutenção.

A reabilitação envolve a identificação dos problemas e necessidades da pessoa, o relacionamento dos transtor-
nos aos fatores relevantes do indivíduo e do ambiente, a definição de metas de reabilitação, planejamento e 
implantação de medidas, além da avaliação de seus efeitos (veja figura abaixo). Educar as pessoas com deficiência 
é fundamental para desenvolver os conhecimentos e habilidades para a autoajuda, a assistência, a gestão e a 
tomada de decisões. Deficientes e suas famílias conseguem melhorar a saúde e a funcionalidade quando são 
parceiros na reabilitação (3-9).

O processo de reabilitação

Fonte: Uma versão modi�cada do Ciclo de Reabilitação de (10).

Reabilitação, fornecida ao longo de uma assistência contínua desde o atendimento hospitalar até a reabilitação 
na comunidade (12), pode melhorar os resultados de saúde, reduzir custos pela diminuição dos períodos de 
hospitalização (15-17), reduzir a deficiência e melhorar a qualidade de vida (18-21).

A reabilitação não precisa ser cara. Ela perpassa diversos setores e pode ser conduzida por profissionais de saúde 
junto com especialistas em educação, emprego, bem-estar social e outros campos. Em contextos de poucos 
recursos, ela pode envolver trabalhadores não especializados como, por exemplo, trabalhadores em reabilitação 
da própria comunidade, família, amigos e grupos comunitários.

A reabilitação que começa cedo produz resultados funcionais melhores para quase todas as condições de saúde 
associadas à deficiência (18-30). A eficácia da intervenção precoce é especialmente marcante em crianças que 
têm, ou podem vir a ter, atrasos de desenvolvimento (27, 28, 31, 32); ela já demonstrou que melhora os progressos 
educacionais e de desenvolvimento (4, 27).
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atinja e mantenha a funcionalidade ideal na inte-
ração com seu ambiente, utilizando os resultados 
abrangentes a seguir:
 ■ prevenção da perda funcional;
 ■ redução do ritmo de perda funcional;
 ■ melhora ou recuperação da função;
 ■ compensação da função perdida;
 ■ manutenção da função atual.

Os resultados da reabilitação são a melhora 
e modi"cações na funcionalidade do indivíduo 
ao longo do tempo, atribuíveis a uma medida 
isolada ou a um conjunto de medidas (33). 
Tradicionalmente, os resultados da reabilitação 
enfocavam o grau de de"ciência do indivíduo. 
Mais recentemente, a medida desses resultados foi 
ampliada para incluir progressos na atividade e na 
participação da pessoa (34, 35). A medida dos resul-
tados de atividade e participação avaliam o desem-
penho do indivíduo frente a diversas áreas, entre 
elas, comunicação, mobilidade, autocuidados, 
educação, trabalho e emprego, e qualidade de vida. 
Os resultados de atividade e participação podem 
ser medidos também por programas. Exemplos 
incluem o número de pessoas que permanecem 
ou retornam a suas casas ou comunidades, índices 
de vida independente, índices de retorno ao traba-
lho e horas gastas em busca de lazer e recreação. 
Os resultados da reabilitação também podem ser 
medidos pelas mudanças no uso de recursos; por 
exemplo, a redução das horas semanais necessá-
rias para serviços de apoio e assistência (36).

Os exemplos a seguir ilustram diferentes 
medidas de reabilitação:
 ■ Uma mulher de meia idade com diabe-

tes avançado. A reabilitação pode incluir 
assistência para recuperar a força após sua 
hospitalização devido a coma diabético, o 
fornecimento de uma prótese e treinamento 
de marcha após amputação de um membro, e 
o fornecimento de um so|ware de leitura de 
tela para permitir que ela continue a traba-
lhar como contadora após a perda da visão.

 ■ Um jovem com esquizofrenia. Esse homem 
pode ter di!culdades com situações rotinei-
ras, como trabalhar, ter vida independente 
e manter relacionamentos. A reabilitação 

pode signi!car tratamento medicamentoso, 
educação do paciente e familiares, apoio psi-
cológico através de assistência ambulatorial, 
reabilitação baseada na comunidade ou par-
ticipação em um grupo de apoio.

 ■ Uma criança cega e surda. Pais, professores, 
!sioterapeutas e terapeutas ocupacionais, além 
de outros especialistas em orientação e mobi-
lidade precisam trabalhar em conjunto para 
planejar espaços acessíveis e estimulantes para 
encorajar o seu desenvolvimento. Os cuidado-
res precisarão trabalhar com a criança a criação 
de métodos adequados de comunicação por 
toques e por sinais. A educação personalizada 
com avaliação cuidadosa ajudará no aprendi-
zado e reduzirá o isolamento da criança.

Limitações e restrições para uma criança 
com paralisia cerebral e as possíveis medidas, 
resultados e obstáculos para sua reabilitação 
estão descritos na Tabela 4.1.

Equipes de reabilitação e disciplinas espe-
cí!cas podem trabalhar em várias categorias. 
As medidas de reabilitação neste capítulo estão 
geralmente divididas em três categorias:
 ■ medicina de reabilitação 
 ■ terapia
 ■ tecnologias assistivas.

Medicina de reabilitação

A medicina de reabilitação está relacionada com 
a melhoria funcional por meio do diagnóstico e 
tratamento de condições de saúde, redução de 
de!ciências e prevenção ou tratamento de compli-
cações (12, 37). Médicos com especialização espe-
cí!ca em reabilitação são chamados de !siatras, 
médicos especialistas em reabilitação ou espe-
cialistas em medicina física e reabilitação (37). 
Médicos especialistas, como psiquiatras, pedia-
tras, geriatras, o0almologistas, neurocirurgiões e 
cirurgiões ortopédicos podem estar envolvidos na 
medicina de reabilitação, assim como um amplo 
leque de terapeutas. Em várias partes do mundo 
em que não há especialistas em medicina de rea-
bilitação, os serviços podem ser prestados por 
médicos e terapeutas (ver Quadro 4.2).
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Quadro 4.2 Tratamento do pé torto em Uganda

O pé torto, uma deformidade congênita em um ou ambos os pés é, geralmente, negligenciado em países de 
renda baixa ou média. Se não tratado, o pé torto pode resultar em deformidade física, dor nos pés e mobilidade 
reduzida; todas essas consequências podem limitar a participação na comunidade, inclusive o acesso à educação.

Em Uganda, a incidência de pé torto é de 1,2 para cada 1.000 nascimentos com vida. Em geral, esta problema 
não é diagnosticado ou, quando o é, o problema é negligenciada porque o tratamento convencional, cirúrgico, 
invasivo, não é possível com os recursos disponíveis (38).

O tratamento de Ponseti para o pé torto, que envolve manipulação, imobilização com gesso, tenotomia do tendão 
de Aquiles, e colocação de braçadeiras nos pés tem resultado em pés sem dor e funcionais num grande número 
de casos (Ponseti, 1996). Os benefícios dessa abordagem nos países em desenvolvimento são seu baixo custo, 
alto grau de eficácia e a possibilidade de treinar outros prestadores de serviço, além de médicos, para realizar o 
tratamento. Os resultados de um projeto para pé torto no Malaui, onde o tratamento foi realizado por técnicos 
treinados em ortopedia, mostrou que a correção inicial foi bem-sucedida em 98% dos casos (39).

O projeto ugandense de apoio sustentável ao pé torto – uma parceria entre o Ministério da Saúde de Uganda, 
a CBM International e universidades de Uganda e do Canadá – é financiado pela agência de desenvolvimento 
internacional do Canadá. Seu objetivo é tratar o pé torto em Uganda de modo sustentável, universal, eficiente e 
seguro, usando o método Ponseti. O projeto foi implantado utilizando os setores de assistência médica e educação 
já existentes e incorporou a pesquisa para divulgar suas atividades e avaliar os resultados.

Em dois anos, o projeto já conseguiu diversos resultados positivos, entre eles: 

O Ministério da Saúde de Uganda aprovou o método Ponseti para ser adotado como tratamento preferencial 
para o pé torto em todos os seus hospitais .

36% dos hospitais públicos do país se capacitaram para realizar o procedimento de Ponseti e utilizar seu 
método.

798 pro%ssionais da saúde receberam treinamento para identi%car e tratar o pé torto.

Módulos de ensino sobre o pé torto e o método Ponseti estão sendo usados em duas escolas médicas e em três 
para paramédicos.

1.152 estudantes de várias disciplinas relacionadas à saúde receberam treinamento no método Ponseti.

872 crianças com pé torto receberam tratamento, um número estimado em 31% dos bebês nascidos com este 
problema no período amostrado – um percentual muito alto, considerando-se que apenas 41% de todos os 
nascimentos ocorre em um centro de assistência médica.

Campanhas de conscientização da população foram implementadas – incluindo mensagens transmitidas pelo 
rádio e distribuição de pôsteres e panGetos às equipes de saúde dos povoados – para informar o público em 
geral de que o pé torto tem correção.

O projeto mostra que a detecção e tratamento do pé torto podem ser rapidamente incorporados em locais com 
poucos recursos. A abordagem requer:

 ■ Avaliação dos bebês logo após o nascimento quanto a deformidades nos pés, a fim de detectar o problema.
 ■ Capacitar os profissionais de saúde através de uma ação contínua de assistência, desde a triagem de deformi-

dades, feita pelas parteiras das comunidades, e confecção das braçadeiras, feitas por técnicos de ONGs, até 
as tenotomias realizadas por ortopedistas.

 ■ Descentralização dos serviços de atendimento ao pé torto, incluindo a triagem na comunidade realizada, por 
exemplo, por trabalhadores em reabilitação baseados na comunidade, e tratamento em clínicas locais para 
superar as dificuldades de adesão ao tratamento.

 ■ Incorporar o treinamento no método Ponseti nos currículos dos estudantes de medicina, enfermagem, cursos 
de formação de paramédicos e de assistência médica infantil.
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A medicina de reabilitação tem mostrado 
resultados positivos, por exemplo, melhorando a 
função de articulações e membros, administra-
ção da dor, cicatrização de feridas e bem-estar 
psicossocial (40-47).

Terapia

A terapia cuida de restabelecer e compensar a 
perda de funcionalidade, bem como evitar ou 
retardar a deterioração da funcionalidade em 
todas as áreas de vida da pessoa. Entre os tera-
peutas e pro!ssionais de reabilitação incluem-se 
os terapeutas ocupacionais, técnicos de órteses 
e próteses, !sioterapeutas, psicólogos, auxiliares 
técnicos e em reabilitação, assistentes sociais e 
fonoaudiólogos.

Medidas terapêuticas incluem:
 ■ treinamento, exercícios e estratégias de 

compensação
 ■ educação
 ■ apoio e aconselhamento
 ■ modi!cações no ambiente
 ■ disponibilização de recursos e tecnologia 

assistiva.

Dados convincentes mostram que algumas 
medidas terapêuticas melhoram os resultados da 
reabilitação (veja Quadro 4.3). Por exemplo, os 
exercícios numa vasta gama de estados de saúde, 
incluindo !brose cística, fragilidade em idosos, 
doença de Parkinson, AVC, osteoartrite de joelho 
e quadril, doença cardíaca e dor lombar, têm 
contribuído para aumentar a força, a resistência 

Quadro 4.3  Dinheiro bem gasto: A e#cácia e o valor das adaptações nas casas

O gasto público na adaptação de casas de pessoas com dificuldades funcionais no Reino Unido e na Irlanda do 
Norte chegou a mais de 220 milhões de libras esterlinas em 1995, e tanto o número de pedidos quanto os custos 
unitários estão crescendo. Uma pesquisa realizada em 2000 avaliou a eficácia das adaptações na Inglaterra e no País 
de Gales por meio de entrevistas com aqueles que receberam grandes adaptações, questionários enviados pelos 
correios aos que receberam adaptações menores, registros administrativos e os pontos de vista dos profissionais 
visitantes. A principal medida da “eficácia” foi o grau em que as adaptações levaram os pesquisados a superarem 
problemas enfrentados antes delas, sem causar novas dificuldades. A pesquisa concluiu que:

 ■ Adaptações menores (barras, rampas, chuveiros acima das banheiras e sistemas de interfone, por exemplo) – a 
maioria custando menos que £500 – tiveram consequências positivas e duradouras para praticamente todos 
os que as receberam: 62% dos que responderam à pesquisa indicaram que se sentem mais seguros quanto a 
riscos de acidentes e 77% notaram um efeito positivo sobre a saúde.

 ■ Adaptações maiores (conversões em banheiros, construção de anexos, elevadores, por exemplo), na maioria 
dos casos, transformaram as vidas das pessoas. Antes das adaptações, as pessoas usavam palavras como 
“prisioneiro”, “humilhante” e “receoso” para descrever suas situações. Após, eles se descrevem como “inde-
pendentes”, “úteis” e “confiantes”. 

 ■ Geralmente, onde as adaptações maiores não funcionaram, isto se deveu a falhas na especificação original. Por 
exemplo, em alguns casos adaptações para crianças falharam por não prever o crescimento delas. Em outros 
casos, políticas cuja intenção era economizar dinheiro resultaram em gastos maiores. Exemplos desses são 
anexos pequenos ou frios demais para serem usados, e substitutos baratos, mas ineficazes, para instalações 
sanitárias adequadas.

 ■ As respostas dos participantes da pesquisa sugerem que adaptações bem sucedidas mantêm as pessoas fora 
dos hospitais, reduzem a pressão sobre os cuidadores e promovem a inclusão social.

 ■ Os benefícios foram mais pronunciados nos casos em que uma consulta criteriosa foi feita aos usuários, onde 
as necessidades da família toda foram levadas em consideração e onde a integridade das casas foi respeitada.

Adaptações parecem ser um modo altamente eficaz de usar o dinheiro público, justificando o investimento em 
saúde e em recursos para reabilitação. São necessárias outras pesquisas em contextos e instalações diversas.

Fonte (48).
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e a <exibilidade das articulações. Os exercícios 
podem melhorar o equilíbrio, a postura e uma 
variedade de movimentos ou de mobilidades 
funcionais, assim como reduzir o risco de quedas 
(49-51). Intervenções terapêuticas também 
têm-se mostrado adequadas ao cuidado de longo 
prazo dos idosos, visando reduzir suas de!ciên-
cias. Alguns estudos mostram que o treinamento 
em atividades da vida diária apresenta resultados 
positivos em pessoas que sofreram  um AVC (52).

Treinamento a distância foi usado em 
Bangladesh para mães de crianças com paralisia 
cerebral, num programa terapêutico de 18 meses. 
O programa promoveu o desenvolvimento 
de habilidades físicas e cognitivas, e melho-
rou as habilidades motoras das crianças (53). 
Aconselhamento, informação e treinamento em 
métodos adaptativos, auxílio e equipamentos têm 
sido e!cazes para pessoas com lesão medular e 
jovens com de!ciência (54-56). Várias medidas 
de reabilitação auxiliam pessoas com de!ciência 
a retornarem ao trabalho ou a se manterem tra-
balhando, entre elas a adaptação do tipo ou do 
horário de trabalho, e mudanças de equipamen-
tos e no ambiente de trabalho (57, 58).

Tecnologias assistivas

Um dispositivo de tecnologia assistiva pode ser 
de!nido com “qualquer item, parte de equipa-
mento, ou produto, adquirido no comércio ou 
adaptado ou modi!cado, usado para aumentar, 
manter ou melhorar a capacidade funcional de 
pessoas com de!ciência” (59).

Exemplos comuns de dispositivos assistivos 
são:
 ■ muletas, próteses, órteses, cadeiras de rodas 

e triciclos para pessoas com di!culdades de 
locomoção;

 ■ próteses auditivas e implantes cocleares para 
pessoas com de!ciência auditiva;

 ■ bengalas brancas, lupas, dispositivos ocula-
res, audiolivros e so0wares para ampliação 
e leitura de tela para pessoas com de!ciência 
visual;

 ■ painéis de comunicação e sintetizadores de 
voz para pessoas com de!ciência de fala;

 ■ dispositivos como calendários diários com 
!guras simbólicas para pessoas com insu!-
ciência cognitiva.

Tecnologias assistivas, quando adequadas 
ao usuário e seu ambiente, têm-se mostrado fer-
ramentas poderosas para aumentar a indepen-
dência e melhorar a participação. Uma pesquisa 
feita em Uganda com pessoas com mobilidade 
reduzida concluiu que tecnologias assistivas para 
mobilidade criaram mais possibilidades de parti-
cipação na comunidade, especialmente em edu-
cação e empregabilidade (60). Para pessoas com 
de!ciências resultantes de lesões cerebrais no 
Reino Unido, tecnologias como assistentes pesso-
ais digitais e outras simples, como cartazes, foram 
intimamente associadas com independência (61). 
Num estudo com nigerianos de!cientes auditivos, 
o fornecimento de próteses auditivas foi associado 
a aumento da funcionalidade, e da participação e 
satisfação do usuário (62).

Dispositivos assistivos também foram apon-
tados como redutores da de!ciência, e podem 
substituir ou complementar os serviços de apoio, 
possivelmente, com redução dos custos de assis-
tência (63). Nos Estados Unidos, dados colhidos 
durante 15 anos através de uma pesquisa nacio-
nal de assistência a longo prazo mostraram que o 
maior uso de tecnologia foi associado à diminuição 
no relato de de!ciência entre pessoas com 65 anos 
de idade ou mais (64). Outra pesquisa, também nos 
Estados Unidos, mostrou que usuários de tecno-
logias assistivas a como auxiliares de locomoção 
e equipamentos de cuidado pessoal, relataram 
menor necessidade de serviços de apoio (65).

Em alguns países, dispositivos assistivos  são 
parte integrante da assistência médica e forneci-
dos pelo sistema nacional de saúde. Em outros, 
tecnologias assistivas a são fornecidas pelos 
governos através dos serviços de reabilitação, de 
reabilitação vocacional ou de agências de educa-
ção especial (66), companhias de seguros e orga-
nizações !lantrópicas e não governamentais.
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Ambientes de reabilitação

A disponibilidade de serviços de reabilitação em 
diferentes ambientes varia entre nações e regiões 
(67-70). Reabilitação médica e terapia são, em 
geral, fornecidas em hospitais para pacientes em 
estado agudo. Reabilitação médica de acompa-
nhamento, terapia e dispositivos assistivos podem 
ser oferecidos em uma variedade de instalações, 
incluindo salas de reabilitação ou hospitais espe-
cializados, centros de reabilitação, instituições 
como os asilos para doentes mentais e casas de 
repouso, centros de cuidados temporários, hospi-
tais psiquiátricos, prisões, internatos e ambientes 
residenciais militares, ou em instalações de aten-
dimento por um pro!ssional ou por vários (con-
sultórios e clínicas). Reabilitação de longo prazo 
pode ser oferecida em ambientes comunitários e 
instalações como centros de assistência médica 
primária, escolas, locais de trabalho ou serviços 
terapêuticos domiciliares (67-70).

Necessidades e necessidades 
não satisfeitas

Não existem dados mundiais sobre a necessidade 
de serviços de reabilitação, tipo e qualidade dos 
serviços oferecidos, e estimativas das necessi-
dades não satisfeitas. Com frequência, os dados 
sobre reabilitação são incompletos e fragmenta-
dos. Quando há dados disponíveis, a compara-
ção entre eles é prejudicada pelas diferenças nas 
de!nições, nas classi!cações das medidas e dos 
prestadores de serviços, nas populações estuda-
das, nos métodos de avaliação, nos indicadores 
e nas fontes de dados, por exemplo, De!cientes, 
prestadores de serviços e gestores dos programas 
podem encarar as necessidades e demandas de 
formas diferentes (71, 72).

Necessidades de reabilitação não satisfeitas 
podem retardar a reabilitação, limitar atividades, 
restringir a participação, causar deterioração da 
saúde, aumentar a dependência pela assistência de 
outrem, e piorar a qualidade de vida (37, 73-77). 
Esses resultados negativos podem ter grandes 
implicações sociais e !nanceiras para os indiví-
duos, as famílias, e as comunidades (78-80).

Apesar das limitações reconhecidas, como 
qualidade dos dados e variações culturais na per-
cepção das de!ciências, a necessidade pelos ser-
viços de reabilitação pode ser estimada de várias 
maneiras. Entre elas, dados sobre prevalência da 
de!ciência, pesquisas sobre de!ciências especí!-
cas, e dados populacionais e administrativos.

Dados sobre prevalência de condições de saúde 
associadas à de!ciência podem fornecer informa-
ções para estimar as necessidades de reabilitação 
(81). Como indicado no Capítulo 2, os índices de 
de!ciência se correlacionam com o aumento das 
doenças não transmissíveis e o envelhecimento 
global. Projeta-se que a necessidade por serviços 
de reabilitação irá aumentar (82, 83) devido a esses 
fatores demográ!cos e epidemiológicos. Fortes 
evidências indicam que as de!ciências relaciona-
das com o envelhecimento e com várias condições 
de saúde podem ser reduzidas e a funcionalidade 
aumentada com a reabilitação (84-86).

Índices mais altos de de!ciências indicam 
um possível aumento das necessidades de reabi-
litação. Evidências epidemiológicas associadas ao 
exame do número, tipo e severidade das de!ci-
ências, bem como das limitações de atividade e 
restrições à participação que podem se bene!ciar 
das várias medidas de reabilitação, pode ajudar 
a mensurar a necessidade de serviços e pode ser 
útil no estabelecimento de prioridades adequadas 
para a reabilitação (87).
 ■ O número de pessoas que necessitam de pró-

teses auditivas em todo o mundo se baseia em 
estimativas de 2005 da Organização Mundial 
de Saúde, as quais apontam que cerca de 
278 milhões de pessoas têm de!ciências de 
audição de moderadas a profundas (88). Em 
países desenvolvidos, especialistas estimam 
que cerca de 20% das pessoas com de!ciência 
auditiva precisam de próteses auditivas (89), 
sugerindo um total de 56 milhões de poten-
ciais usuários desses aparelhos em todo o 
mundo. Os fabricantes e vendedores de pró-
teses auditivas estimam que a produção atual 
atende a menos de 10% da necessidade mun-
dial (88), e menos de 3% da necessidade de 
próteses auditivas nos países desenvolvidos é 
satisfeita por ano (90).



107

Capítulo 4 Reabilitação

 ■ A Sociedade Internacional de Próteses e 
Órteses, e a Organização Mundial da Saúde 
estimam que as pessoas que necessitam pró-
teses, órteses ou serviços a!ns representam 
0,5% da população dos países desenvolvidos; 
e que 30 milhões de pessoas na África, Ásia e 
América Latina (91) necessitam um número 
estimado em 180.000 pro!ssionais de reabili-
tação. Em 2005 havia 24 escolas de formação 
de técnico de órtese e prótese e nos países em 
desenvolvimento, as quais formavam 400 
estudantes por ano. Em todo o mundo, os 
centros de treinamento de técnico de órtese 
e prótese pro!ssionais existentes, bem como 
de outros fornecedores de serviços essenciais 
de reabilitação, são altamente insu!cientes 
em relação à necessidade (92).

 ■ Uma pesquisa nacional sobre deficiência 
musculoesquelética em Ruanda concluiu 
que 2,6% das crianças têm a deficiência, 
e que cerca de 80.000 necessitam de fisio-
terapia, 50.000 precisam de cirurgia orto-
pédica e 10.000 carecem de dispositivos  
assistivos (93).

A maioria dos dados disponíveis sobre a 
oferta e as necessidades não satisfeitas nos países 
é oriunda de pesquisas sobre de!ciências especí-
!cas em dadas populações, como:
 ■ pesquisas nacionais sobre condições de vida 

de pessoas com de!ciência realizadas em 
Malaui, Moçambique, Namíbia, Zâmbia e 
Zimbábue (94-98), revelaram grandes lacu-
nas entre a oferta de reabilitação médica 
e dispositivos assistivos (veja Tabela 2.5 
no Capítulo 2). Desigualdades de gênero 
no acesso aos dispositivos assistivos a !ca-
ram evidentes em Malaui (homens: 25,3%; 
mulheres: 14,1%), e Zâmbia (homens: 15,7%; 
mulheres: 11,9%) (99).

 ■ Uma pesquisa sobre medicina de reabili-
tação física na Croácia, República Tcheca, 
Hungria, Eslováquia e Eslovênia encontrou 
uma falta generalizada de acesso à reabilita-
ção em ambientes de assistência médica pri-
mária, secundária, terciária e comunitária, 

bem como desigualdades de acesso regionais 
e socioeconômicas (100).

 ■ Numa pesquisa com pessoas com de!ciên-
cia de três distritos de Pequim, China, 75% 
dos entrevistados expressou a necessidade 
de diversos serviços de reabilitação; destes, 
apenas 27% haviam recebido esses serviços 
(101). Uma pesquisa nacional chinesa sobre 
necessidade de reabilitação, realizada em 
2007, concluiu que as necessidades não satis-
feitas eram particularmente altas para dispo-
sitivos assistivos e terapia (102).

 ■ Pesquisas realizadas nos Estados Unidos rela-
taram um número considerável de necessi-
dades não satisfeitas, com frequência devido 
a problemas de !nanciamento de tecnologias 
assistivas (103).

Necessidades não satisfeitas de serviços de 
reabilitação também podem ser calculadas a 
partir de dados de pesquisas administrativas 
e populacionais. O fornecimento de serviços 
de reabilitação pode ser estimado a partir de 
dados administrativos sobre a oferta de servi-
ços; e medidas como tempos de espera por esses 
serviços podem dar uma ideia aproximada da 
extensão em que a demanda destes serviços está 
sendo atendida.

Uma pesquisa mundial recente (2006-2008) 
sobre serviços o0almológicos em 195 países con-
cluiu que o tempo de espera nas áreas urbanas 
era, em média, de menos de um mês, enquanto 
nas áreas rurais variava de seis meses a um ano 
(104). Medidas de aproximação podem não ser 
con!áveis. No caso de tempos de espera, por 
exemplo, a falta de conhecimento sobre os ser-
viços e crenças sobre a de!ciência in<uenciam a 
busca por tratamento; ao mesmo tempo, restri-
ções sobre quem está legitimamente aguardando 
pelos serviços pode complicar a interpretação dos 
dados (105-107).

Indicadores do número de pessoas que 
buscam serviços, mas não os recebem, ou que 
recebem serviços inadequados ou não satisfa-
tórios podem fornecer informações úteis para 
o planejamento (108). Com frequência, dados 
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sobre reabilitação não são separados daqueles de 
outros serviços de assistência médica. Contudo, 
as medidas de reabilitação não são incluídas nos 
sistemas de classi!cação existentes que poderiam 
fornecer um quadro para a descrição e mensura-
ção da reabilitação. Dados administrativos sobre 
fornecimento são, com frequência, fragmentados 
devido ao fato de que a reabilitação pode ocorrer 
em uma variedade de ambientes e ser realizada 
por diferentes pessoas.

A comparação entre múltiplas fontes de 
dados pode levar a interpretações mais consis-
tentes se uma referência comum, como o CIF, for 
usada. Como exemplo, a Unidade Comunitária 
de Avaliação e Pesquisa sobre Artrite de Toronto 
mesclou dados de fontes administrativas e per!s 
de demanda e fornecimento de reabilitação em 
todas as regiões da província de Ontário (109). 
Os pesquisadores cruzaram dados da população 
com o número de pro!ssionais de assistência 
médica por região a !m de estimar o número 
desses pro!ssionais por habitante: eles veri!ca-
ram que a maior concentração de pro!ssionais na 
região sul não coincidia com as áreas de maior 
demanda, resultando em demandas de reabilita-
ção não satisfeitas.

Abordando as barreiras 
à reabilitação

As barreiras ao fornecimento de serviços de rea-
bilitação podem ser superadas através de uma 
série de ações, entre elas:
 ■ reforma das políticas, leis, e sistema de oferta, 

incluindo a criação ou a revisão de planos 
nacionais de reabilitação;

 ■ criação de mecanismos de !nanciamento 
para superar barreiras relativas ao !nancia-
mento da reabilitação;

 ■ aumento dos recursos humanos para reabi-
litação, incluindo treinamento e retenção de 
pessoal;

 ■ expansão e descentralização da oferta de 
serviços;

 ■ aumento do uso e da disponibilidade da tec-
nologia e dos dispositivos assistivos;

 ■ expansão dos programas de pesquisa, 
incluindo a melhoria das informações e o 
accesso às orientações sobre boas práticas.

Reformando políticas, leis 
e sistemas de acesso

Uma pesquisa gobal de 2005 (110) sobre a imple-
mentação das regras, não-vinculantes, das Nações 
Unidas sobre a equalização de oportunidades 
para as pessoas com de!ciências concluiu que:
 ■ em 48 dos 114 (42%) países que responderam 

à pesquisa, as políticas de reabilitação não 
foram adotadas;

 ■ em 57 (50%) países, a legislação sobre a rea-
bilitação das pessoas com de!ciência não foi 
aprovada;

 ■ em 46 (40%) países, não foram estabelecidos 
programas de reabilitação.

Muitos países têm boa legislação e boas polí-
ticas de reabilitação, mas a implantação dessas 
políticas e a criação e oferta de serviços locais e 
regionais de reabilitação estagnou. Barreiras sis-
têmicas incluem:
 ■ Falta de planejamento estratégico. Uma 

pesquisa sobre medicina de reabilitação 
relacionada à de!ciência física – excluindo 
tecnologia assistiva, de!ciências sensoriais e 
disciplinas especializadas – em cinco países 
da Europa central e oriental sugeriu que a 
falta de planejamento estratégico dos serviços 
resultou em uma distribuição inadequada da 
capacidade e da infraestrutura destes (100).

 ■ Falta de recursos e de infraestrutura de 

saúde. Recursos e infraestrutura limitados 
nos países em desenvolvimento e nas comu-
nidades rurais e remotas dos países desen-
volvidos pode reduzir o acesso à reabilitação 
e a qualidade dos serviços (111). Em uma pes-
quisa sobre as razões de não utilização de ins-
talações de saúde necessárias em dois estados 
indianos, 52,3% dos que responderam disse-
ram que não havia instalações de assistência 
médica disponíveis na área (112). Em outros 
países faltam serviços de reabilitação que se 
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mostraram e!cazes para reduzir custos a 
longo prazo, como intervenções precoces em 
crianças menores de 5 anos (5, 113-115). Uma 
pesquisa com usuários de reabilitação base-
ada na comunidade (SER) em Gana, Guiana, 
e Nepal mostrou impacto limitado sobre o 
bem-estar físico porque os trabalhadores 
em SER tiveram di!culdades em fornecer 
reabilitação física, dispositivos assistivos e 
encaminhamentos (116). No Haiti, antes do 
terremoto de 2010, cerca de três quartos dos 
amputados receberam tratamento prostético 
devido à falta de disponibilidade de serviços 
(117).

 ■ Falta de agência responsável por adminis-

trar, coordenar e monitorar os serviços. Em 
alguns países, toda a reabilitação é integrada 
à assistência médica e !nanciada pelo sistema 
nacional de saúde (118, 119). Em outros, as 
responsabilidades são divididas entre dife-
rentes ministérios e os serviços de reabilitação 
são pouco integrados ao sistema geral e mal 
coordenados (120). Um relatório de 29 países 
africanos concluiu que muitos não tinham 
coordenação nem colaboração entre os dife-
rentes setores e ministérios envolvidos em 
de!ciência e reabilitação; em 4 dos 29 países 
não havia um ministério coordenador (119).

 ■ Sistemas de informação em saúde e estra-

tégias de comunicação inadequadas podem 

contribuir para os baixos índices de par-

ticipação em reabilitação. Aborígenes 
australianos têm altos índices de doenças 
cardiovasculares, mas baixas taxas de par-
ticipação em reabilitação cardíaca, por 
exemplo. Obstáculos à reabilitação incluem 
comunicação de!ciente entre os setores de 
assistência médica e entre os prestadores de 
serviços (notadamente entre os de assistência 
primária e secundária), processos de coleta 
de dados inconsistentes e insu!cientes, múl-
tiplos sistemas de informação clínica e tec-
nologias incompatíveis (121). A comunicação 
falha resulta em coordenação ine!ciente das 
responsabilidades entre os fornecedores (75).

 ■ Sistemas complexos de encaminhamento 

podem limitar o acesso. Onde o acesso aos 

serviços de reabilitação é controlado por 
médicos (77), regras médicas ou atitudes dos 
médicos de atendimento primário podem 
impedir de!cientes de obterem os serviços 
(122). Às vezes, as pessoas não são encami-
nhadas, ou o são de modo inadequado, ou 
consultas médicas desnecessárias podem 
aumentar os custos do atendimento (123-
126). Isto é especialmente relevante para 
pessoas com necessidades complexas, que 
requerem múltiplas medidas de reabilitação.

 ■ Ausência de envolvimento com as pessoas 

com de'ciências. A pesquisa mencionada 
acima, envolvendo 114 países, não consultou 
organizações de pessoas com de!ciência em 
51 deles, nem as famílias dos de!cientes, em 
57 dos países pesquisados, sobre planeja-
mento, implantação e avaliação dos progra-
mas de reabilitação (110).

Países onde faltam políticas e legislação 
sobre reabilitação devem considerar a sua intro-
dução, especialmente aqueles que são signatários 
da CDPD, uma vez que eles devem compati-
bilizar a lei nacional com os artigos 25 e 26 da 
Convenção. A reabilitação pode ser incorporada 
à legislação geral sobre saúde e à legislação perti-
nente sobre emprego, educação e serviços sociais, 
bem como à legislação especí!ca sobre pessoas 
com de!ciência.

As respostas políticas devem enfatizar a 
intervenção precoce e o uso da reabilitação para 
permitir às pessoas com uma variedade de con-
dições de saúde para melhorar ou manter seus 
níveis de funcionalidade, com foco especí!co 
na garantia à participação e inclusão, tal como 
a continuação no trabalho (127). Os serviços 
devem ser fornecidos o mais próximo possível 
das comunidades onde as pessoas vivem, inclu-
sive nas áreas rurais (128).

O desenvolvimento, implantação e moni-
toramento das políticas e leis devem incluir os 
usuários (ver Quadro 4.4) (132). Pro!ssionais de 
reabilitação precisam estar cientes das políticas e 
programas, tendo em conta o papel da reabilita-
ção em manter as pessoas com de!ciência parti-
cipando da sociedade (133,134).
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Planos nacionais de reabilitação 
e melhorias na colaboração

Criar ou alterar planos nacionais de reabilita-
ção e estabelecer infraestrutura e capacitação 
para implementar o plano são questões críticas 
para melhorar o acesso à reabilitação. Os planos 
devem ser baseados na análise da situação atual, 
considerar os principais aspectos da oferta de 

reabilitação – liderança, !nanciamento, infor-
mação, oferta de serviços, produtos e tecnologias 
e força de trabalho (135) – e de!nir prioridades 
com base nas necessidades locais. Mesmo se não 
for possível oferecer de imediato o serviço de 
reabilitação para todos que necessitam dele, um 
plano envolvendo investimentos anuais menores 
pode ser progressivamente fortalecido e expandir 
o sistema de reabilitação.

Quadro 4.4 Reforma da lei de saúde mental na Itália – fechar as instituições psiquiátricas não 
é su#ciente

Em 1978, a Itália introduziu a Lei No. 180 que, gradualmente, foi desativando os hospitais psiquiátricos e intro-
duzindo o sistema de assistência psiquiátrica baseado na comunidade. O psiquiatra social Franco Basaglia foi 
um dos líderes da criação da nova lei, que rejeitou a premissa de que pessoas com transtornos mentais eram um 
perigo para a sociedade. Basaglia ficou chocado com as condições desumanas que presenciou como diretor de um 
hospital psiquiátrico no norte da Itália. Ele via os fatores sociais como os principais determinantes dos transtornos 
mentais e tornou-se um campeão dos serviços comunitários de saúde mental e de leitos em hospitais gerais ao 
invés de hospitais psiquiátricos (129).

Trinta anos depois, a Itália é o único país onde os hospitais psiquiátricos tradicionais são proibidos por lei. A lei é 
composta por uma legislação básica, ficando cada região encarregada de implantar normas detalhadas, métodos 
e cronogramas de ação. Em consequência dela, nenhum novo paciente foi admitido nos hospitais psiquiátricos 
e um processo de desinstitucionalização dos pacientes internados foi intensamente promovido. A população 
hospitalizada foi reduzida em 53% entre 1978 e 1987, sendo o desmantelamento final dos hospitais psiquiátricos 
completado em 2000 (130).

O tratamento de problemas agudos é realizado em unidades psiquiátricas dentro dos hospitais gerais, cada uma 
com, no máximo, 15 leitos. Uma rede de centros comunitários de saúde mental e reabilitação apoiam as pessoas 
com transtornos mentais, com base numa perspectiva holística. A organização dos serviços utiliza um modelo 
departamental para coordenar uma série de tratamentos, fases e profissionais. Campanhas contra o preconceito, 
pela inclusão social das pessoas com transtornos mentais e a capacitação dos pacientes e suas famílias foram 
promovidas com apoio central e regional.

Em consequência dessas políticas, a Itália possui menos leitos psiquiátricos do que outros países: 1,72 por 10.000 
habitantes em 2001. Embora a Itália tenha um número de psiquiatras por habitante equivalente ao do Reino 
Unido, ela tem um terço de enfermeiras psiquiátricas e de psicólogos, e um décimo de assistentes sociais. A Itália 
também possui índices mais baixos de internações compulsórias (2,5 por 10.000 habitantes em 2001, contra 5,5 
por 10.000 na Inglaterra), e menor uso de psicotrópicos do que os outros países europeus. Readmissões recor-
rentes são comuns apenas nas regiões mais pobres.

Contudo, a assistência médica mental italiana está longe da perfeição (130). Em lugar dos hospitais psiquiátricos 
públicos, o Governo mantém pequenas comunidades ou apartamentos protegidos para pacientes de longo prazo; 
instituições privadas oferecem assistência de longo prazo em algumas regiões. Mas o apoio à saúde mental varia 
consideravelmente em cada região, e o fardo da assistência ainda recai sobre as famílias em algumas áreas. Serviços 
comunitários de saúde mental e reabilitação, em algumas áreas, não conseguiram inovar, e tratamentos ideais 
nem sempre estão disponíveis. A Itália está preparando uma nova estratégia nacional para reforçar o sistema 
de assistência comunitária, fazer frente a prioridades emergenciais e padronizar o desempenho da assistência 
médica mental nas regiões.

A experiência italiana mostra que o fechamento das instituições psiquiátricas precisa ser acompanhado de estru-
turas alternativas. A reforma das leis deve estabelecer padrões mínimos, não apenas orientações. É necessário 
o compromisso político além de investimentos em instalações, pessoal e treinamento. Pesquisa e avaliação são 
vitais, juntamente com mecanismos centrais de verificação, controle e comparação dos serviços.
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O sucesso da implantação do plano depende 
de estabelecer e fortalecer mecanismos de colabo-
ração intersetorial. Um comitê ou agência inter-
ministerial para reabilitação pode coordenar as 
organizações. Por exemplo, um Conselho de Ação 
para a De!ciência, com representantes do Governo, 
ONGs, e programas de treinamento, foi criado em 
1997 no Camboja para apoiar a coordenação e a 
cooperação entre os provedores de reabilitação, 
reduzir a duplicação, e melhorar a distribuição 
dos serviços e dos sistemas de encaminhamento, 
além de promover a criação de joint-ventures em 
treinamento (136). O Conselho obteve sucesso no 
desenvolvimento da reabilitação física e no apoio 
ao treinamento de pro!ssionais (!sioterapeutas, 
técnicos de órteses e próteses, cadeiras de rodas e 
CBR) (137). Outros benefícios foram (136):
 ■ negociação conjunta de equipamentos e 

suprimentos;
 ■ troca de conhecimentos e de experiências;
 ■ educação contínua por meio do intercâm-

bio de educadores especializados, estabe-
lecimento de locais para educação clínica, 
revisão e reformulação de currículos e dis-
seminação de informações; estabelecimento 
de locais para educação clínica, revisão e 
reformulação de currículos e disseminação 
de informações;

 ■ apoio à transição dos serviços pro!ssionais 
externos para a gestão local.

Desenvolvendo mecanismos 
de financiamento para  
reabilitação.

O custo da reabilitação pode ser um obstáculo 
para as pessoas com de!ciência, tanto em países 
de alta como de baixa renda. Mesmo quando 
há !nanciamento dos governos, seguradoras ou 
ONGs, ele pode não cobrir parte su!ciente dos 
gastos para tornar a reabilitação acessível (117). 
Pessoas com de!ciência têm menor renda e, com 
frequência, não têm emprego. Logo, têm menor 
probabilidade de ter planos de saúde cobertos 
pelo empregador ou seguro-saúde privado por 

adesão (ver Capítulo 8). Se eles têm limitação 
!nanceira e cobertura pública de saúde inade-
quada, o acesso à reabilitação também pode ser 
limitado, comprometendo sua atividade e parti-
cipação na sociedade (138).

A falta de recursos !nanceiros para tecno-
logias assistivas é um obstáculo importante para 
muitos (101). De!cientes e suas famílias adquirem 
mais da metade de todos os dispositivos assisti-
vos diretamente (139). Em uma pesquisa nacional 
realizada na Índia, dois terços dos usuários de tec-
nologia assistiva disseram que tiveram que pagar, 
eles mesmos, pelos dispositivos (112). No Haiti, o 
pouco acesso aos serviços de próteses foi parcial-
mente atribuído ao fato dos usuários não poderem 
pagar por eles (117).

O gasto com serviços de reabilitação é difí-
cil de determinar uma vez que, em geral, ele é 
separado dos outros dispêndios com assistência 
médica. Há pouca informação disponível sobre 
os gastos com uma ampla gama de medidas de 
reabilitação (68, 74, 138). Governos de 41 de 
114 países não forneceram recursos para dispo-
sitivos assistivos em 2005 (110). Mesmo nos 79 
países onde os esquemas de seguro cobriram 
esses dispositivos, total ou parcialmente, 16 não 
deram cobertura a pessoas pobres com de!ci-
ência, e 28 não cobriram todas as localidades 
(110). Em alguns casos, programas existentes 
não cobrem a manutenção e o reparo de dispo-
sitivos assistivos, o que pode deixar as pessoas 
com equipamentos defeituosos e limitar seu uso 
(76, 112, 140). Um terço dos 114 países que for-
neceram dados para a pesquisa global de 2005 
não tinham um orçamento especí!co para ser-
viços de reabilitação (110). Parece que os países 
da OCDE (Organização para Cooperação e 
Desenvolvimento Econômico) estão investindo 
mais em reabilitação do que no passado, mas 
os gastos ainda são pequenos (120). Por exem-
plo, médias não ponderadas de todos os países 
da OCDE entre 2006 e 2008 indicaram que os 
gastos públicos com reabilitação como parte dos 
programas de mercado de trabalho foi de 0,02% 
do PIB, sem aumento ao longo do tempo (127).

Com frequência, o !nanciamento da assis-
tência médica fornece cobertura seletiva para 
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serviços de reabilitação, por exemplo, restrin-
gindo o número ou tipo de dispositivos assisti-
vos, número das sessões de terapia ao longo de 
um tempo determinado, ou o custo máximo (77), 
a !m de controlar os custos. Embora o controle 
de custos seja necessário, ele deve ser compatível 
com a necessidade de prestação de serviços àque-
les que podem ser bene!ciados.

Nos Estados Unidos, planos públicos e priva-
dos de seguro limitam a cobertura para tecnologias 
assistivas as e podem não substituir dispositivos 
velhos até que eles se estraguem, o que pode reque-
rer, às vezes, um tempo de espera substancial (77). 
Uma pesquisa sobre o uso de dispositivos assistivos 
assistenciais por pessoas com doenças reumáticas 
na Alemanha e na Holanda observou diferenças 
signi!cativas entre os dois países, atribuídas às 
diferenças nas regras de prescrição e reembolso nos 
sistemas de assistência médica dos dois países (141).

Ações políticas exigem um orçamento que 
atenda ao escopo e às prioridades do plano. O 
orçamento para serviços de reabilitação deve ser 
parte dos orçamentos regulares dos ministérios 
pertinentes – especialmente o da saúde – e consi-
derar as necessidades existentes. O ideal seria que 
os recursos para os serviços de reabilitação fossem 
separados para identi!car e monitorar os gastos.

Muitos países – especialmente os de renda 
baixa e média – relutam em !nanciar a reabilita-
ção, mas este é um bom investimento, já que cria 
capital humano (36, 142). Estratégias de !nancia-
mento podem melhorar a oferta, acesso e cober-
tura dos serviços de reabilitação, especialmente 
nos países de renda baixa e média. Qualquer 
estratégia nova deve ser criteriosamente avaliada 
quanto à sua aplicabilidade e sua relação custo-
-benefício antes de ser implantada. Estratégias de 
!nanciamento podem incluir os seguintes pontos:
 ■ Realocar ou redistribuir recursos. Serviços 

públicos de reabilitação devem ser revistos 
e avaliados, sendo os recursos realocados de 
modo e!ciente. Possíveis modi!cações incluem:
 – mudar o sistema de reabilitação de base 

hospitalar ou clínica para o de interven-
ções de base comunitária (74, 83);

 – reorganizar e integrar os serviços para 
torná-los mais e!cientes (26, 74, 143);

 – deslocar equipamentos para onde são 
mais necessários (144).

 ■ estabelecer cooperação internacional. Os 
países desenvolvidos, por meio de seus pro-
gramas de ajuda ao desenvolvimento, podem 
fornecer assistência técnica e !nanceira de 
longo prazo aos países em desenvolvimento, a 
!m de fortalecer seus serviços de reabilitação, 
incluindo o treinamento de pessoal. Agências 
de apoio da Austrália, Alemanha, Itália, Japão, 
Nova Zelândia, Noruega, Suécia, Reino Unido 
e Estados Unidos têm apoiado essas atividades 
(145-147).

 ■ Incluir serviços de reabilitação na ajuda 

externa para crises humanitárias. Con<itos 
e desastres naturais causam lesões e de!ci-
ências além de deixar os indivíduos que já 
possuem de!ciências ainda mais vulneráveis, 
por exemplo, após um terremoto há mais 
di!culdade de locomoção devido aos escom-
bros de edifícios desmoronados e à perda de 
dispositivos de mobilidade. A ajuda externa 
deveria incluir também assistência a traumas 
e serviços de reabilitação (135, 142, 148).

 ■ Combinar 'nanciamento público e pri-

vado. É necessária uma clara demarcação 
das responsabilidades e boa coordenação 
entre os setores para que esta estratégia seja 
e!caz. Alguns serviços podem ser !nancia-
dos por verbas públicas, mas serem prestados 
pela iniciativa privada, como acontece em 
Austrália, Camboja, Canadá e Índia.

 ■ Visar os de'cientes pobres. Os elementos 
essenciais da reabilitação precisam ser iden-
ti!cados, !nanciados por verbas públicas e 
disponibilizados gratuitamente para pessoas 
de baixa renda, como na África do Sul (149) 
e na Índia (8).

 ■ Avaliar a cobertura do seguro saúde, inclu-

sive os critérios para acesso igualitário. 
Uma pesquisa realizada nos Estados Unidos 
sobre o acesso a !sioterapia concluiu que as 
fontes de !nanciamento para a assistência 
médica ofereciam coberturas diferentes para 
serviços de !sioterapia para pessoas com 
paralisia cerebral, esclerose múltipla ou lesão 
medular (74).
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Aumentando os recursos 
humanos em reabilitação

A informação global sobre a força de trabalho em 
reabilitação não é adequada. Em muitos países, 
o planejamento nacional e as revisões de recur-
sos humanos para a saúde não fazem referência 

à reabilitação (135). Muitos têm falta de capaci-
dade técnica para monitorar com precisão sua 
força de trabalho em reabilitação, de modo que os 
dados são, com frequência, desatualizados e não 
con!áveis. Além disso, os termos para descrever 
os trabalhadores variam, não há ferramentas 
analíticas comprovadas, e faltam habilidades e 

Fig. 4.1. Fisioterapeutas por 10.000 habitantes em países selecionados
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Fig. 4.2.  Terapeutas ocupacionais por 10.000 habitantes em países selecionados
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Observação: Várias associações pro%ssionais recolhem dados sobre o pessoal que trabalha com reabilitação. Os pro%ssionais 
não são obrigados, contudo, a serem membros dessas associações nem a responder os questionários. Esses dados foram 
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experiência para avaliar pontos cruciais das polí-
ticas (150, 151).

Muitos países, desenvolvidos e em desen-
volvimento, relatam suprimentos inadequados, 
instáveis ou inexistentes (83, 152, 153) e distri-
buição geográ!ca desigual dos pro!ssionais de 
reabilitação (82, 140). Países desenvolvidos como 
Austrália, Canadá e Estados Unidos relatam falta 
de pessoal de reabilitação nas áreas rurais e remo-
tas (154-156).

A baixa qualidade e produtividade da força de 
trabalho em reabilitação nos países de baixa renda 
é desconcertante. O treinamento de pessoal em 
reabilitação e outras áreas da saúde pode ser mais 
complexo nos países em desenvolvimento do que 
nos desenvolvidos. O treinamento precisa levar 
em consideração a ausência de outros pro!ssio-
nais para consulta e orientação, a falta de serviços 
médicos, tratamento cirúrgico e acompanha-
mento nos centros de assistência médica primária. 
O pessoal de reabilitação que trabalha em ambien-
tes com poucos recursos necessita de grandes 
conhecimentos de patologia, além de serem bons 
de diagnóstico, resolução de problemas, tomada 
de decisões clínicas, e hábeis comunicadores (136).

Os serviços de !sioterapia são os disponi-
bilizados com mais frequência, geralmente em 
pequenos hospitais (144). Uma pesquisa abran-
gente recente sobre reabilitação em Gana não 
identi!cou médicos especializados em reabi-
litação nem terapeutas ocupacionais no país; 
somente um pequeno número de técnicos de 
órteses e próteses e !sioterapeutas foram identi-
!cados, o que resulta em acesso muito limitado 
a terapia e a tecnologias assistivas (68). Serviços 
como o atendimento a patologias da fala são 
quase ausentes em muitos países (144). Na Índia, 
é muito mais difícil a pessoas com transtornos da 
fala receberem dispositivos assistivos do que as 
que têm de!ciência auditiva (112).

Uma extensa pesquisa sobre médicos espe-
cializados em reabilitação na África Subsaariana 
identi!cou apenas 6 pro!ssionais, todos na África 
do Sul, para mais de 780 milhões de pessoas; em 
contraste, há mais de 10.000 na Europa e mais 
de 7.000 nos Estados Unidos (142). As discrepân-
cias também são grandes para outras pro!ssões 

relacionadas com reabilitação: há 0,04-0,6 psicó-
logos para cada 100.000 habitantes nos países de 
renda baixa e média-baixa, contra 1,8 naqueles 
de renda média-alta, e 14 nos países de renda 
alta; há 0,04 assistentes sociais para cada 100.000 
habitantes nos países de baixa renda, comparado 
a 15,7 nos de alta renda (157). Dados de estatís-
ticas o!ciais mostrando as grandes disparidades 
entre a oferta de !sioterapeutas são mostrados 
na Fig. 4.1. Na Fig. 4.2 são apresentados dados 
de uma pesquisa da Federação Internacional de 
Terapeutas Ocupacionais que mostram as dispa-
ridades nos números desses pro!ssionais.

A ausência de mulheres nas pro!ssões vol-
tadas para a reabilitação e atitudes culturais 
perante os sexos afetam os serviços de reabili-
tação em alguns contextos. O baixo número de 
técnicos do sexo feminino na Índia, por exem-
plo, pode explicar em parte porque, em geral, as 
mulheres com de!ciência recebem menos dis-
positivos assistivos  do que os homens (112). As 
pacientes no Afeganistão só podem ser tratadas 
por terapeutas mulheres e os pacientes, apenas 
por homens. Restrições às viagens para mulheres 
impedem que as !sioterapeutas participem de 
workshops de desenvolvimento pro!ssional e de 
treinamento, e limitam sua capacidade de reali-
zar atendimentos domiciliares (160).

Expandir a educação 
e o treinamento

Muitos países em desenvolvimento não têm pro-
gramas educacionais para pro!ssionais de reabi-
litação. De acordo com uma pesquisa mundial 
realizada em 2005 em 114 países, 37 deles não 
treinam pessoal para reabilitação e 56 não atua-
lizam o conhecimento médico dos fornecedores 
de assistência médica nesta área (110).

As diferenças entre os países quanto ao tipo 
de treinamento e aos padrões de competência exi-
gidos in<uencia a qualidade dos serviços (92, 136, 
161). A formação universitária do pessoal de rea-
bilitação pode não ser viável para todos os países 
em desenvolvimento devido ao nível acadêmico 
necessário, ao tempo e despesas envolvidos, além 
da capacidade dos governos locais e das ONGs 
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de manter essa formação (162-165). É necessário 
o compromisso com o !nanciamento de longo 
prazo por parte de governos e doadores (136, 166).

A educação do pessoal de reabilitação – em 
geral, institucional e de base urbana – nem sempre 
é relevante para as necessidades da população, 
principalmente nas comunidades rurais (167). No 
Afeganistão, uma pesquisa concluiu que os !sio-
terapeutas com dois anos de treinamento tinham 
di!culdades com o raciocínio clínico e que suas 
competências clínicas eram variadas, especial-
mente no tratamento de de!ciências complexas e 
na identi!cação de suas próprias necessidades de 
treinamento (168).

Dada a carência mundial de pro!ssionais de 
reabilitação, níveis mistos ou graduais de treina-
mento podem ser necessários para aumentar a 
oferta de serviços essenciais nessa área. Onde o 
treinamento gradual é utilizado, devem-se con-
siderar as oportunidades de desenvolvimento de 
carreira e de educação continuada entre os níveis.

A educação pro!ssional universitária – defen-
dida pelos países desenvolvidos e associações 
pro!ssionais – fornece quali!cações especí!cas 
em terapia física e ocupacional, próteses e órteses, 
fonoaudiologia, entre outras (162-165). As associa-
ções pro!ssionais apoiam padrões mínimos para 
o treinamento (162-164, 169). A complexidade do 

Quadro 4.5 Educação em próteses e órteses pela Universidade Don Bosco

Em 1996, a Universidade Don Bosco em San Salvador, El Salvador, iniciou o primeiro programa de treinamento formal 
para técnico de órtese e prótese da América Central, com o apoio da Organização Alemã de Cooperação Técnica.

Atualmente, esta universidade é a principal instituição da América Latina na formação desses pro%ssionais, já tendo 
graduado cerca de 230 técnicos de órteses e próteses de 20 países. Os programas continuaram a se expandir mesmo 
depois que a ajuda %nanceira externa acabou. A universidade agora emprega nove professores de próteses e órteses 
em tempo integral e coopera com a Sociedade Internacional de Próteses e Órteses (ISPO) além de outras organi-
zações internacionais como a Organização Mundial de Saúde (OMS), outras universidades e empresas privadas.

Várias abordagens influenciaram o sucesso desta iniciativa de treinamento:

 ■ Forte parceria. Uma instituição educacional já estabelecida e com grande experiência pedagógica, a 
Universidade Don Bosco foi escolhida para assumir toda a responsabilidade pelo treinamento. A agência Alemã 
de Cooperação Técnica, experiente no desenvolvimento de programas de treinamento em próteses e órteses 
na Ásia e na África, forneceu apoio técnico e financeiro.

 ■ Visão de longo prazo para assegurar treinamento sustentável. Uma fase de orientação, de seis meses, 
permitiu aos diferentes parceiros acertar detalhes para a implantação do projeto, incluindo seus objetivos, 
atividades, indicadores, responsabilidades e recursos. Uma estratégia de 7-10 anos permitiu ao programa 
tornar-se autossustentável.

 ■ Diretrizes internacionalmente reconhecidas. Todos os programas de treinamento da universidade Don 
Bosco foram desenvolvidos com o apoio da Sociedade Internacional de Prótese e Órteses, e credenciados 
conforme as diretrizes internacionais para treinamento desenvolvidas pela Sociedade e pela OMS.

 ■ Capacitação. O conteúdo técnico foi desenvolvido e oferecido por dois consultores da agência alemã de coop-
eração técnica para os três anos iniciais do programa de treinamento (ISPO/OMS Categoria II). Da primeira turma 
de 25 estudantes, dois formandos que se destacaram foram escolhidos para fazer pós-graduação na Alemanha. 
Depois de seu retorno, em 2000, as responsabilidades foram transferidas, gradualmente, dos consultores para 
esses graduados. Em 2000, o programa expandiu-se para aceitar até 25 estudantes de qualquer parte da América 
Latina e, em 2002, um apoio adicional da OMS ajudou a estabelecer um programa de ensino à distância para 
técnico de órtese e prótese com um mínimo de cinco anos de experiência. O programa de ensino à distância, dis-
ponível em espanhol, português, inglês e francês, agora é oferecido também em Angola e na Bósnia-Herzegovina. 
Em 2006, foi iniciado um programa de graduação de cinco anos em próteses e órteses (ISPO/OMS Categoria I).

 ■ Assegurar o recrutamento. Técnicos e engenheiros em próteses e órteses foram integrados ao sistema geral 
de saúde de El Salvador, e apoio foi dado a países para que estabelecessem programas semelhantes.

 ■ Escolher as tecnologias adequadas. Identificar e desenvolver tecnologias adequadas garantiu uma oferta 
sustentável.
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trabalho em contextos de poucos recursos sugere 
a importância tanto da educação universitária 
quanto a de um treinamento técnico sólido (136). 
A viabilidade de estabelecer e sustentar necessi-
dades de treinamentos terciários é determinada 
por vários fatores, entre eles, a estabilidade polí-
tica, disponibilidade de educadores treinados e 
de suporte !nanceiro, padrões educacionais no 
país, custo e tempo do treinamento.

Países de renda baixa e média, como China, 
Índia, Líbano, Mianmar, Tailândia, Vietnam e 
Zimbábue, têm respondido à falta de recursos pro-
!ssionais estabelecendo programas de treinamento 
de nível médio (92,170). O tempo de treinamento 
em reabilitação tem sido encurtado após guerras e 
con<itos, em que o número de pessoas com de!ci-
ência aumentou abruptamente, por exemplo, nos 
Estados Unidos após a Primeira Guerra Mundial, 
e no Camboja, após a Guerra Civil (126, 136, 171). 
Terapeutas de nível médio também são impor-
tantes em países desenvolvidos: um projeto de 
colaboração no nordeste da Inglaterra compensou 
as di!culdades de recrutamento de pro!ssionais 
quali!cados, treinando assistentes de reabilitação 
para trabalhar junto com os terapeutas (152).

Trabalhadores, terapeutas e técnicos de nível 
intermediário, podem ser treinados como pro!ssio-
nais de reabilitação multifuncionais por meio de um 
treinamento básico abrangendo diferentes disciplinas 
(terapias ocupacional, física e de fala, por exemplo), 
ou como assistentes pro!ssionais especializados que 
prestem serviços de reabilitação sob supervisão (152, 
170). Cursos de próteses e órteses atendem os padrões 
da OMS/ISPO em diversos países em desenvolvi-
mento, entre eles o Afeganistão, Camboja, Etiópia, 
El Salvador, Índia, Indonésia, República Unida da 
Tanzânia, Tailândia, Togo, Sri Lanka, Paquistão, 
Sudão e Vietnam (veja Quadro 4.5) (92, 172). Um efeito 
colateral positivo do treinamento de nível intermedi-
ário é que os pro!ssionais treinados têm habilidades 
limitadas para emigrar para os países desenvolvidos 
(136). Treinamento de nível intermediário também é 
menos caro e, embora sozinho seja insu!ciente, pode 
ser uma opção para ampliar os serviços na falta de um 
treinamento pro!ssional completo (136).

Trabalhadores baseados na comunidade – 
um terceiro nível de treinamento – se mostram 

promissores para enfrentar a questão do acesso 
geográ!co (173, 174). Eles podem trabalhar 
dentro dos limites dos serviços sociais e de saúde 
tradicionais para oferecer reabilitação básica à 
comunidade, encaminhando os pacientes para 
serviços mais especializados quando necessá-
rio (152, 175). Em geral, trabalhadores CBR têm 
treinamento mínimo e dependem de serviços 
médicos e de reabilitação estabelecidos para tra-
tamento especializado e encaminhamento.

Dar oportunidade as pessoas com de!ciência 
de serem treinados como trabalhadores em reabi-
litação aumentaria o número de pessoas quali!-
cadas e poderia bene!ciar os pacientes pela maior 
empatia, compreensão, e comunicação (176).

Treinar o pessoal de assistência 
médica existente em reabilitação

O tempo de treinamento de médicos como espe-
cialistas em Medicina Física e de Reabilitação 
varia no mundo: é de três anos na China (normas 
chinesas), de pelo menos quatro anos na Europa 
(37), e de cinco anos nos Estados Unidos (177). 
Alguns países usaram cursos mais curtos para 
atender a necessidades urgentes de médicos em 
reabilitação: na China, por exemplo, um curso de 
certi!cação em reabilitação aplicada, com dura-
ção de um ano, que existiu entre 1990 e 1997, foi 
desenvolvido na universidade médica Tongji, 
Wuhan, e formou 315 médicos que atualmente 
trabalham em 30 províncias (Nan, comunicação 
pessoal, 2010).

Trabalhadores de assistência médica pri-
mária podem ser bene!ciar de treinamentos 
abrangentes em reabilitação (usando a aborda-
gem biopsicossocial proposta pelo CIF) (178). Na 
ausência de especialistas em reabilitação, pro-
!ssionais da saúde com treinamento adequado 
podem ajudar a suprir a carência de serviços 
ou complementá-los. Por exemplo, enfermeiros 
e auxiliares de assistência médica podem fazer 
o acompanhamento dos serviços terapêuticos 
(179). Programas de treinamento para pro!ssio-
nais da saúde devem ser orientados aos usuários, 
baseados nas necessidades e relevantes para as 
funções dos pro!ssionais (180).
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Criar capacidade de treinamento

Instituições acadêmicas e universidades em países 
desenvolvidos e ONGs internacionais - com o 
apoio de doadores internacionais e em parceria 
com os governos ou com uma ONG local - podem 
criar capacidade de treinamento ajudando a trei-
nar educadores e dando suporte para a melhoria 
dos cursos de treinamento nos países em desen-
volvimento (136, 142, 181). A Escola de Próteses 
de Órteses do Camboja, junto com a Universidade 
La Trobe da Austrália, recentemente elevou um 
programa de Categoria II (tecnólogo ortopédico) 
a um curso de Bacharelado em Próteses e Órteses 
usando educação à distância (182). Essa aborda-
gem permitiu aos estudantes permanecerem em 
seu país, sendo mais barata que um curso de 
tempo integral na Austrália (182).

Nos casos em que não há possibilidade de 
treinamento num país, centros regionais de trei-
namento podem oferecer uma solução de tran-
sição (veja Quadro 4.5). A organização Mobility 
India treina assistentes de terapia de reabilitação 

e oferece treinamento especí!co em próteses 
e órteses a estudantes da Índia, Bangladesh, 
Nepal e Sri Lanka. Mas essa abordagem gera 
um número limitado de graduados, e o trans-
porte, alojamento e alimentação aumentam os 
custos, de modo que esse modelo não atende à 
grande necessidade de pessoal de outros países 
em desenvolvimento.

Conteúdo do currículo

O treinamento de pessoal em reabilitação deve 
incluir uma visão geral da legislação nacional 
e internacional pertinente, incluindo a CDPD, 
que promove abordagem centrada no cliente e 
a tomada de decisões compartilhada entre de!-
cientes e pro!ssionais (167).

O CIF pode criar um entendimento comum 
entre o pessoal de assistência médica e facilitar a 
comunicação, o uso de ferramentas de avaliação, e 
padronizar a mensuração de resultados para uma 
melhor gestão das intervenções de reabilitação 
(17, 178).

Tabela 4.2:  Incentivos e mecanismos para reter pessoal

Mecanismos Exemplos

Recompensas %nanceiras Bônus %nanceiros para os que trabalham em áreas com falta de pro%ssionais, ou incentivos 
tais como moradia subsidiada, auxílios para pagamento de mensalidades escolares, crédito 
habitacional e veículos à disposição. Em alguns países, os governos subsidiam os custos de 
treinamento em troca de um período garantido de serviço em áreas rurais ou remotas. As 
abordagens devem ser avaliadas e comparadas com os custos de esquemas alternativos, como 
o uso de trabalhadores temporários, ou recrutamento no exterior (190, 191, 194, 198).

 

Incentivos %nanceiros 
para retorno ao serviço

Pro%ssionais de reabilitação que emigraram dos países em desenvolvimento podem contribuir 
signi%cativamente para o desenvolvimento da infraestrutura de reabilitação em seus países de 
origem. Dar incentivos %nanceiros requer uma avaliação cuidadosa no longo prazo (198).

 

Desenvolvimento da 
carreira

Oportunidades de promoção, reconhecimento das aptidões e responsabilidades, boa supervisão e 
suporte, treinamento prático dos médicos residentes e dos terapeutas (68, 181). Diversos países estão 
encorajando a experiência internacional de seus graduandos e graduados, com empregadores ofer-
ecendo formas de apoio, como  por exemplo, licenças sem vencimentos, e custos de viagem subsidiados.

 

Educação continuada 
e desenvolvimento 
pro%ssional

Oportunidades para participar de treinamentos, seminários e conferências no próprio local de 
trabalho, fazer cursos de pós-graduação e treinamento on-line, e se bene%ciar de associações 
pro%ssionais que promovam treinamentos de qualidade no local de serviço (188, 195).

 

Um bom ambiente de 
trabalho

Melhora no projeto das instalações, garantindo a segurança e o conforto no local de trabalho, 
e fornecer equipamentos e recursos adequados ao trabalho. Práticas de gestão amigáveis e 
e%cientes, incluindo o bom gerenciamento da carga de trabalho e o reconhecimento do serviço 
(175, 190, 191, 194).
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A educação terciária e de nível intermediário 
pode se tornar mais relevante para as necessidades 
da população nas comunidades rurais se incluir 
conteúdo sobre as necessidades das comunidades, 
utilizar tecnologias adequadas e métodos progres-
sivos de educação, entre eles o aprendizado ativo e 
a orientação baseada em problemas (167, 175, 183, 
184). Deverá também incluir conteúdo sobre fato-
res sociais, políticos, culturais e econômicos que 
afetam a saúde e a qualidade de vida das pessoas 
com de!ciência pode tornar os currículos mais 
relevantes para o contexto no qual o pessoal de 
reabilitação irá trabalhar (167, 185–187). Pesquisas 
também demonstraram que um treinamento com 
equipes multidisciplinares desenvolve a colabo-
ração, reduz o atrito entre as pessoas, melhora a 
implantação do serviço de reabilitação e aumenta 
a participação e satisfação dos clientes (188).

Recrutar e reter o pessoal 
de reabilitação

Mecanismos para garantir empregos para os gra-
duados em reabilitação são fundamentais para 
seu futuro e para a sustentabilidade do treina-
mento. O código da OMS sobre práticas de recru-
tamento de pro!ssionais da saúde (189) re<ete um 
compromisso com o fortalecimento global dos 
sistemas de saúde e aborda a distribuição desigual 
daqueles pro!ssionais no âmbito mundial e de 
cada país, especialmente na África Subsaariana 
e nos países em desenvolvimento. O código 
enfatiza a necessidade de conscientização sobre 
as necessidades de assistência médica nos países 
de baixa renda, e de promover o intercâmbio de 
trabalhadores e de treinamento entre os países.

Diversos países possuem programas de trei-
namento que visam potenciais estudantes em 
reabilitação e saúde das comunidades locais, 
especialmente em áreas rurais e remotas (190). 
No Nepal, o Instituto de Medicina aceita traba-
lhadores locais da área de saúde, de nível médio, 
com um mínimo de três anos de experiência 
para treinamento médico. A lógica é que pes-
soal recrutado e treinado localmente pode estar 
melhor preparado para viver naquelas comuni-
dades (183). A Tailândia usou essa estratégia para 

recrutamento e treinamento rural, adaptando-a 
de modo que os trabalhadores são alocados em 
cargos públicos em suas cidades (190).

Mesmo onde os programas de treinamento 
existem, às vezes é difícil reter pessoal, espe-
cialmente nas áreas rurais e remotas. Apesar da 
enorme necessidade de serviços de reabilitação, 
tanto na zona urbana quanto rural, no Camboja, 
por exemplo, os hospitais não conseguem con-
tratar pro!ssionais de reabilitação (136). Como 
ocorre com outros pro!ssionais da saúde, a reten-
ção de pro!ssionais de reabilitação é afetada pelas 
precárias condições de trabalho, preocupações 
com segurança, má administração, con<itos, 
treinamento inadequado e falta de oportunida-
des de desenvolvimento na carreira e educação 
continuada (68, 175, 190-192).

A demanda internacional por suas aptidões 
também in<uencia os locais onde os trabalhadores 
em reabilitação buscam trabalho (190, 193). Com 
frequência, trabalhadores na área de assistência 
médica migram dos países de baixa renda para os 
de alta renda, em busca de melhores padrões de 
vida, estabilidade política e oportunidades pro!s-
sionais (82, 144, 194, 195). Enquanto uma maior 
atenção tem sido dada a médicos e enfermeiros, 
uma onda de !sioterapeutas também emigrou de 
países em desenvolvimento, como Brasil, Egito, 
Índia, Nigéria e Filipinas (196, 197).

Reter pessoal por longo prazo, utilizando 
incentivos e mecanismos diversos, é fundamental 
para a continuidade dos serviços (ver Tabela 4.2).

Expandir e descentralizar 
o acesso aos serviços

Frequentemente, os serviços de reabilitação estão 
localizados muito longe do local onde a pessoa 
com de!ciência vive (199-201). Os principais 
centros de reabilitação, em geral, !cam nas áreas 
urbanas; mesmo serviços terapêuticos básicos, 
não estão normalmente disponíveis nas áreas 
rurais (202, 203). Viajar para obter serviços de 
reabilitação secundários ou terciários pode ser 
caro e demorado, além do que, com frequência, 
o transporte público não está adaptado a pessoas 
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Quadro 4.6 Programas simpli#cados de reabilitação num hospital de São Paulo, Brasil

São Paulo observou um grande aumento no número de pessoas com de%ciências relacionadas a traumas. O Instituto 
de Ortopedia e Traumatologia do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo – um 
hospital público de referência, com 162 leitos – recebe os casos mais graves de lesões traumáticas. Dos 1.400 pacientes 
admitidos mensalmente na emergência, cerca de 50 têm de%ciências signi%cativas, que necessitam de serviços de 
reabilitação extensa e de longo prazo, incluindo lesões medulares, fraturas de quadril em idosos, amputações de 
membros, e pacientes com lesões múltiplas. Nas décadas de 1980 e 1990, pacientes com de%ciência relacionada a lesões 
podiam esperar até um ano ou mais antes de conseguirem vaga num centro de reabilitação. Essa demora aumentava 
o número de complicações secundárias – contraturas, escaras por pressão e infecções – o que reduzia a e%ciência dos 
serviços de reabilitação, quando eles %nalmente %cavam disponíveis.

Em resposta, o Instituto criou o Programa de Reabilitação Simpli%cada voltado, inicialmente, para pessoas com lesão 
medular, e que depois foi estendido para idosos com fraturas de quadril e pessoas com lesões musculoesqueléticas 
graves. O objetivo do Programa é evitar deformação das articulações e a formação de escaras por pressão, promover a 
mobilidade e a transferência para cadeiras de rodas, controlar problemas de bexiga e intestino, controlar a dor, melhorar 
a independência para o autocuidado, e treinar cuidadores (especialmente para tetraplégicos e idosos).

A equipe de reabilitação também fornece orientação sobre dispositivos assistivos e modi%cações no ambiente domi-
ciliar. Ela conta com um %siatra, um %sioterapeuta e uma enfermeira de reabilitação para o trabalho de orientação a 
pacientes e cuidadores. Além disso, um psicólogo, um assistente social e um terapeuta ocupacional podem também 
ser envolvidos no caso de pessoas com de%ciências múltiplas ou complexas, como a tetraplegia A equipe não tem 
unidade especí%ca própria no hospital, mas atende os pacientes nas enfermarias gerais.

O Programa é, antes de tudo, educacional e não necessita de equipamentos especiais. Normalmente, ele começa na 
segunda ou terceira semana após o trauma ter ocorrido, quando o paciente já está clinicamente estável, e continua 
pelos dois meses em que a maioria dos pacientes permanece hospitalizado. Os pacientes retornam para sua primeira 
avaliação de acompanhamento entre 30 e 60 dias após a alta e, depois, periodicamente, conforme a necessidade. Essas 
visitas visam à assistência médica geral, prevenção de complicações e a assistência básica de reabilitação, para maximizar 
as funções. O Programa teve profundo efeito sobre a prevenção de complicações secundárias (veja tabela abaixo).

Complicações em pacientes com lesão medular por trauma: dados comparativos entre 1981–
1991 e 1999–2008

Complicações 1981–1991 (n = 186) 1999–2008 (n = 424) Redução em pontos percentuais

Escaras de pressão 65% 42% 23
Dor3 86% 63% 23
Espasticidade 30% 10% 20
Deformação de juntas 31% 8% 23

  

3 Neste caso  é a dor crônica que interferia na recuperação funcional.
Observação: Os pacientes nos dois períodos de tempo eram bastante comparáveis em termos de idade (média de 29 
anos no primeiro período analisado, 35 no segundo), e sexo (70% de homens no primeiro período analisado, 84% de 
homens no segundo). A etiologia foi diferente nos dois grupos, com 54% dos pacientes do grupo do primeiro período 
analisado tendo sofrido ferimentos por arma de fogo, contra somente 19% do outro grupo. O grau de trauma no primeiro 
grupo foi de 65% de paraplégicos e 35% de tetraplégicos; no segundo grupo, a proporção foi de 59% de paraplégicos e 
41% de tetraplégicos.
Este exemplo indica que países em desenvolvimento com recursos limitados e grande número de traumas podem 
se beneficiar de estratégias básicas de reabilitação para reduzir as condições secundárias. Isto exige:

 ■ que os médicos de cuidados agudos reconheçam os pacientes com lesões incapacitantes, e envolvam na 
assistência a equipe de reabilitação o mais cedo possível;

 ■ uma equipe pequena e bem treinada no hospital geral;
 ■ que a assistência básica de reabilitação, voltada para a promoção da saúde e a prevenção de complicações, 

seja iniciada logo após a fase aguda da assistência ao trauma;
 ■ a disponibilidade de equipamentos e de suprimentos básicos.

Fonte (215).
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Quadro 4.7 Assistência física a vítimas de terremoto e fortalecimento dos serviços de 
reabilitação em Gujarat, Índia

Em 26 de janeiro de 2001, um terremoto de 6,9 graus na escala Richter atingiu o estado de Gujarat, na Índia. 
Estima-se que 18.000 pessoas morreram e 130.000 ficaram feridas no distrito de Kutchch em Gujarat, criando 
uma sobrecarga no já precário sistema de assistência médica. A resposta mostrou que a assistência geral – espe-
cialmente os serviços de reabilitação para pessoas com deficiência – podem ser consideravelmente fortalecidos, 
de modo economicamente viável e sustentável, mesmo em países de baixa renda e em ambientes pós-desastres.

Após a catástrofe, foi estabelecida uma parceria entre o governo de Gujarat, a Handicap International (uma 
organização não governamental internacional), e a Blind People’s Association (uma ONG local para ajuda em 
deficiências cruzadas) para capacitar os serviços existentes.

Nível terciário
 ■ O projeto melhorou os equipamentos e a infraestrutura para fisioterapia e outros aspectos de reabilitação 

baseada nas instalações do Hospital Civil de Paraplégicos, e em Kutchch.
 ■ Melhorou também o plano de altas para Deficientes internados no hospital central civil para paraplégicos, 

através de treinamento de Assistentes sociais.
 ■ Antes do terremoto não havia sistema de encaminhamento. Aumentaram as taxas de encaminhamento das 

pessoas com deficiência do Hospital Civil para uma nova rede comunitária de 39 organizações de deficientes 
e de desenvolvimento que apoiaram serviços de reabilitação baseados nas comunidades.

Distrito, nível secundário
 ■ O projeto melhorou a oferta de serviços de reabilitação através da assistência técnica à Blind People’s Association, 

para a criação de um centro de reabilitação de nível secundário - oferecendo próteses e órteses, além de %si-
oterapia ( oferecida por oito %sioterapeutas com de%ciência visual) próximo ao hospital do distrito de Kutchch. 
Aproximadamente 3.000 pessoas receberam órteses, mais 598 receberam dispositivos assistivos gratuitamente 
através do esquema assistencial do Governo, e 208 pessoas receberam órteses em suas próprias casas com a 
ajuda dos %sioterapeutas. O centro de referência apoiou centros-satélites por seis meses após o terremoto.

 ■ A coordenação entre os diferentes níveis de prestadores de saúde do governo melhorou, assim como a 
coordenação entre estes e as organizações não governamentais, com mecanismos para encaminhamento, 
tratamento e acompanhamento, o que ajudou a garantir o acesso e a continuidade dos serviços. Um sistema 
de registro de casos individuais e um diretório para todas as instalações de reabilitação em Kutchch e seus 
arredores foram desenvolvidos e administrados pelos centros de assistência médica primária.

Nível comunitário
 ■ O projeto fortaleceu a assistência médica primária, treinando 275 trabalhadores para identificar pessoas com 

deficiência e oferecer intervenções e encaminhamento adequados. Uma avaliação feita oito meses depois do 
treinamento demonstrou um alto nível de retenção do conhecimento, com vários trabalhadores sendo capazes 
de identificar crianças de menos de 10 meses de idade com deficiência.

 ■ Isto melhorou a oferta de serviços de reabilitação num centro de saúde da comunidade, através do estabel-
ecimento de um programa de fisioterapia.

 ■ O projeto incluiu pessoas com deficiência em iniciativas de desenvolvimento, treinando 24 agentes de 
desenvolvimento da comunidade, em 84 dos 128 povoados, para identificar pessoas com deficiência, prestar 
assistência básica e dar encaminhamento.

 ■ Isso aumentou a proporção de paraplégicos com acesso a serviços de reabilitação, tanto hospitalares quanto 
aqueles baseados na comunidade.

 ■ Aumentou a conscientização sobre prevenção e tratamento da deficiência entre a comunidade e familiares, 
deficientes e profissionais, através da publicação de oito novos materiais deconscientização em idioma local.

As primeiras atividades, em 2001-2002, focaram pessoas com lesão medular; a mortalidade no período de cinco 
anos após a alta hospitalar foi reduzida de 60% antes do programa, para 4% pós programa. À medida que o 
projeto foi tendo sucesso, foi expandido tanto no sentido geográfico, quanto no atendimento a todos os tipos 
de deficiência. Atualmente, o programa cobre todo o estado de Gujarat, onde as atividades relacionadas com 
deficiência foram integradas a todos os níveis do sistema de assistência médica mantidos pelo governo.

Fonte: Handicap International, relatórios internos.
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com di!culdades de locomoção (77, 174). Em 
Uganda, duas pesquisas sobre protocolos de tra-
tamento para pé torto veri!caram uma associa-
ção signi!cativa entre a adesão ao tratamento e a 
distância que os pacientes tinham que percorrer 
até a clínica (38, 204).

Alguns de!cientes têm necessidades com-
plexas de reabilitação, requerendo tratamento 
intensivo ou especializado em instalações de 
assistência terciária (veja Quadro 4.6) (77, 207, 
208). No entanto, a maioria das pessoas necessita 
de serviços de reabilitação simples, relativamente 
baratos, em ambientes de assistência médica pri-
mária e secundária (119, 207). Integrar a reabilita-
ção em ambientes de assistência médica primária 
e secundária pode:
 ■ Ajudar a coordenar a oferta de serviços de 

reabilitação (126), e ter uma equipe inter-
disciplinar de assistência médica no mesmo 
local pode oferecer essa assistência essencial 
a um custo acessível (209).

 ■ Melhorar a disponibilidade, acessibilidade 
e a viabilidade econômica (200), que podem 
superar barreiras ao encaminhamento, como 
a inacessiblidade dos locais, a inadequação 
dos serviços e os altos custos da reabilitação 
particular (100, 126, 210).

 ■ Melhorar a vivência do paciente garantindo 
que os serviços sejam disponibilizados 
prontamente e que os tempos de espera e 
deslocamento sejam reduzidos. Junto com 
o envolvimento do paciente no desenvolvi-
mento do serviço, isto pode produzir melho-
res resultados, elevar a adesão ao tratamento, 
e aumentar a satisfação dos pacientes e do 
pessoal de reabilitação (211).

São necessários sistemas de encaminha-
mento entre diferentes modos de oferta de ser-
viços (internação, ambulatorial, domiciliar), e de 
níveis de serviços de saúde (instalações de assis-
tência primária, secundária e terciária, e ambien-
tes comunitários) (100, 136, 212).

A integração e a descentralização são, assim, 
bené!cos para pessoas com condições que reque-
rem intervenção regular ou prolongada, e para  
idosos (213). A avaliação de um serviço baseado 

na assistência primária para indivíduos com baixa 
visão no País de Gales mostrou que testes para 
baixa visão cresceram 51%, o tempo de espera 
caiu de mais de seis para menos de dois meses, o 
tempo de deslocamento até o prestador de servi-
ços mais próximo foi reduzido para 80% das pes-
soas, os índices de de!ciência visual melhoraram 
signi!cativamente, e 97% dos pacientes disseram 
ter achado o serviço útil (214).

Reabilitação multidisciplinar 
coordenada

A coordenação se faz necessária para garantir a 
continuidade da assistência quando mais de um 
prestador de serviço está envolvido na reabilita-
ção (216). O objetivo da reabilitação coordenada 
é melhorar os resultados funcionais e reduzir os 
custos. Há evidências de que a disponibilização 
de serviços de reabilitação multidisciplinares 
coordenados pode ser e!caz e e!ciente (208).

Equipes multidisciplinares podem trazer 
muitos benefícios à reabilitação dos pacientes. 
Por exemplo, observou-se que a reabilitação mul-
tidisciplinar para de!cientes com doença pulmo-
nar obstrutiva crônica  associada, reduz o uso 
dos serviços de saúde (217). Serviços terapêuticos 
multidisciplinares para idosos mostraram que a 
capacidade desses pacientes em realizarem ati-
vidades da vida diária melhorou, e a perda fun-
cional foi reduzida (6, 218). O uso da abordagem 
em equipe para melhorar a participação social de 
jovens com de!ciências físicas mostrou uma boa 
relação custo-benefício (219).

Serviços prestados pela comunidade

Intervenções de reabilitação realizadas pela 
comunidade são parte importante dos serviços 
de reabilitação continuada, e podem contri-
buir para melhorar a e!ciência e a e!cácia dos 
serviços de reabilitação de pacientes internados 
(220). Uma revisão sistemática da e!cácia das 
intervenções baseadas na comunidade na manu-
tenção das funções físicas e na independência de 
idosos mostrou que elas reduziram o número de 
quedas e de internações em casas de repouso e 
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hospitais, além de melhorar a funcionalidade 
física dos assistidos (6). Serviços oferecidos pela 
comunidade também atendem à falta de força 
de trabalho, dispersão geográ!ca da população, 
mudanças demográ!cas, e inovações tecnoló-
gicas (175, 221). Os esforços para oferecer rea-
bilitação de modo mais <exível vêm crescendo, 
inclusive por meio dos serviços domiciliares e nas 
escolas (222). Serviços de reabilitação devem ser 
oferecidos tão perto quanto possível das residên-
cias e comunidades (223, 224).

Em ambientes com poucos recursos e pouca 
capacitação, os esforços devem se concentrar na 
aceleração da oferta de serviços nas comunida-
des, por meio de CBR (112,175), complementados 
pelo encaminhamento a serviços secundários 
(ver Quadro 4.7) (175). Exemplos de medidas de 
reabilitação baseada na comunidade incluem:
 ■ Identi!car pessoas com de!ciência e facilitar 

o encaminhamento. Trabalhadores SER em 
Bangladesh foram treinados como “infor-
mantes chave” para identi!car e encaminhar 
crianças com de!ciência visual a especialis-
tas em o0almologia; esses encaminhamentos 
responderam por 64% do total. As crianças 
foram identi!cadas mais precocemente e 
foram mais representativas no que diz res-
peito ao índice total de incidência de cegueira 
na comunidade (225). Uma revisão posterior 
de 11 estudos semelhantes, que utilizaram a 
Avaliação Rural Participativa e os informan-
tes para identi!car crianças com de!ciência, 
concluiu que os métodos baseados na comu-
nidade eram sempre mais baratos do que os 
outros métodos, e que as crianças eram bene-
!ciadas pelo envolvimento mais prolongado 
com as intervenções subsequentes na comu-
nidade (226).

 ■ Oferecer estratégias terapêuticas simples 
por meio de trabalhadores em reabilitação, 
ou ensinamentos aos de!cientes ou a um 
membro de suas famílias. Exemplos incluem 
a adoção de uma postura melhor para evitar 
contraturas e o treinamento de aptidões liga-
das à vida diária (227).

 ■ Disponibilizar serviços de apoio educacional, 
psicológico e emocional, individual ou em 

grupo, aos de!cientes e suas famílias. Uma 
pesquisa sobre um modelo SER para pessoas 
com esquizofrenia crônica na zona rural da 
Índia concluiu que, embora o modelo de 
reabilitação baseado na comunidade neces-
sitasse de mais tempo e recursos do que o 
ambulatorial, era mais e!ciente e mais e!caz 
na superação das barreiras econômicas, cul-
turais e geográ!cas, proporcionava maior 
adesão e era mais adequado a ambientes com 
poucos recursos (211). Outra pesquisa sobre 
CBR na Itália concluiu que as pessoas com 
transtornos mentais conseguiam melhorar 
o relacionamento interpessoal e a inclusão 
social. Pessoas muito isoladas também foram 
bene!ciadas pela relação mais próxima esta-
belecida entre o paciente e o trabalhador 
CBR (228).

 ■ Envolver a comunidade. Na Tailândia, um 
estudo visando construir capacitação em SER 
em dois distritos rurais utilizou encontros 
com de!cientes, suas famílias, e membros da 
comunidade a !m de lidar com os problemas 
da reabilitação de forma colaborativa (167).

Incrementando o uso e a 
disponibilidade (viabilidade 
econômica) da tecnologia

Dispositivos assistivos

Muitas pessoas em todo o mundo adquirem tec-
nologias assistivas  no comércio. O acesso a essas 
tecnologias pode ser melhorado por meio do 
aumento da economia de escala na compra e na 
produção, a !m de reduzir custos. Compras cole-
tivas centralizadas, em grande escala, ou com-
pras consorciadas, por país ou região, podem 
reduzir custos. Por exemplo, o Centro Geral de 
O0almologia e Baixa Visão na China, na Região 
Administrativa Especial de Hong Kong, possui 
um sistema centralizado de aquisição de gran-
des quantidades de dispositivos de alta quali-
dade para indivíduos com baixa visão a preços 
acessíveis. O Centro também se encarrega do 
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controle de qualidade e distribui os dispositivos 
para mais de 70 organizações não comerciais em 
todas as regiões (229).

A produção em massa pode reduzir custos 
se o dispositivo usar princípios do desenho uni-
versal e for amplamente comercializado (veja 
Capítulo 6 para mais detalhes). A expansão dos 
mercados para além das fronteiras regionais 
ou nacionais pode gerar o volume necessário 
para atingir a economia de escala e produzir 
dispositivos assistivos a preços competitivos 
(230, 231).

A fabricação ou montagem local de produ-
tos, utilizando materiais locais, pode reduzir 
custos e garantir que os dispositivos sejam ade-
quados ao contexto. Produtos feitos localmente 
podem ser itens complexos, como cadeiras de 
rodas, ou simples como um assento. Outras 
opções de produção incluem a importação de 
componentes e montagem local do produto 
final. Alguns governos oferecem empréstimos 
a juros baixos para empresas que produzem 
itens de auxílio a deficientes, enquanto outros 
– Vietnam, por exemplo – oferecem isenção de 
tributos e outros subsídios para esses fabrican-
tes (232).

Nos países que necessitam importar os dis-
positivos assistivos devido, por exemplo, ao fato 
do mercado local ser muito pequeno para viabi-
lizar a produção local, a redução de encargos e do 
imposto de importação pode ajudar. O Vietnam 
não cobra imposto sobre a importação de dispo-
sitivos assistivos por De!cientes (232) e o Nepal 
reduziu as exigências para instituições que impor-
tam esses dispositivos (233).

Mesmo onde esquemas gratuitos ou sub-
sidiados de fornecimento de dispositivos assis-
tivos estão disponíveis, De!cientes não serão 
bene!ciados se eles e os pro!ssionais não tive-
rem conhecimento de tais esquemas. Portanto, 
a conscientização e a troca de informações são 
vitais (112, 234).

Para garantir que os dispositivos assistivos 
sejam adequados e de alta qualidade (89, 235-
237), eles precisam:
 ■ Ser adequados ao ambiente. Um grande 

número de cadeiras de rodas nos países de 

renda baixa ou média, doados pela comuni-
dade internacional sem serviços relaciona-
dos, são rejeitadas por não serem apropriadas 
ao usuário em seu ambiente (238, 239).

 ■ Ser adequados ao usuário. A má escolha dos 
dispositivos assistivos ou a falta de treina-
mento no seu uso pode causar outros proble-
mas e condições secundárias. Os dispositivos 
devem ser escolhidos criteriosamente e bem 
adaptados. Os usuários devem ser incluídos 
na avaliação e escolha, para minimizar o 
abandono devido ao desencontro entre o dis-
positivo e a necessidade.

 ■ Incluir acompanhamento adequado para 

garantir o uso seguro e e'ciente. Uma pes-
quisa na zona rural da Finlândia sobre as 
razões de próteses auditivas prescritos per-
manecerem sem uso concluiu que o acom-
panhamento, incluindo orientação, resultou 
numa utilização maior e mais consistente. A 
disponibilidade e o custo acessível da manu-
tenção local também é importante. O acesso 
a baterias afeta o uso contínuo das próteses 
auditivas, por exemplo. É necessário melho-
rar a tecnologia das baterias desses aparelhos 
para ambientes com poucos recursos. Um 
projeto em Botsuana descobriu que baterias 
recarregáveis com energia solar eram uma 
opção promissora (240).

Telerreabilitação

O uso das tecnologias de informação, comu-
nicação e a!ns na reabilitação é um recurso 
emergencial, que pode aumentar a capacidade e 
a acessibilidade das medidas de reabilitação por 
meio de intervenções remotas (241-243).

As tecnologias de telerreabilitação incluem:
 ■ vídeo e teleconferência em formatos acessíveis;
 ■ telefones celulares;
 ■ equipamentos de coleta remota de dados e tele-

monitoramento, como monitores cardíacos.

A tecnologia pode ser usada pelos de!cientes, 
trabalhadores em reabilitação, colegas, instruto-
res, supervisores, trabalhadores da comunidade, 
e familiares.
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Onde a internet é disponível, técnicas de 
e-saúde (telessaúde ou telemedicina) e de teler-
reabilitação têm permitido que pessoas em áreas 
remotas recebam tratamento especializado de 
pro!ssionais que se encontram em outras loca-
lidades. Exemplos de telerreabilitação incluem:
 ■ serviços de telepsiquiatria (244), reabilitação 

cardíaca (245-247), terapia  fonoaudiológica 
(248, 249), e reabilitação cognitiva para pes-
soas com lesão cerebral traumática (250, 251);

 ■ avaliações remotas para fornecer serviços 
de modi!cação do ambiente domiciliar para 
idosos carentes (252);

 ■ treinamento e apoio para pessoal de assistên-
cia médica (210);

 ■ orientações por computador para auxiliar 
clínicos em intervenções apropriadas (253);

 ■ consultas entre hospitais terciários e comu-
nitários sobre problemas relacionados à pres-
crição de próteses, órteses e cadeiras de rodas 
(254);

 ■ troca de experiências pro!ssionais entre 
países, bem como em situações de crise, 
como após um desastre (181).

Evidências crescentes sobre a e!cácia e a e!-
ciência da telerreabilitação mostram que ela leva a 
resultados clínicos semelhantes ou melhores que 
as intervenções convencionais (255). Mais infor-
mações sobre alocação de recursos e custos são 
necessárias para apoiar políticas e práticas (255).

Expandindo a pesquisa e a 
prática baseada em fatos

Alguns aspectos da reabilitação têm se bene!-
ciado de um número signi!cativo de pesquisas, 
mas outros têm recebido pouca atenção. Pesquisas 
validadas em intervenções especí!cas e progra-
mas de reabilitação para De!cientes – incluindo 
reabilitação médica, terapêutica, assistencial e de 
base comunitária – são poucas (256-258). Há falta 
de estudos randomizados controlados – ampla-
mente reconhecidos como sendo o método mais 
rigoroso de avaliar a e!cácia das intervenções – 
em reabilitação (259, 260).

A falta de pesquisas con!áveis limita o 
desenvolvimento e a implantação de políticas e 
programas de reabilitação e!cientes. São neces-
sárias mais pesquisas sobre reabilitação em dife-
rentes contextos, especialmente sobre (261, 262):
 ■ ■ a relação entre necessidades de reabilita-

ção, recebimento dos serviços, resultados de 
saúde (funcionalidade e qualidade de vida) e 
custos;

 ■ barreiras de acesso e facilitadores para a 
reabilitação, modelos de prestação de servi-
ços, abordagens para o desenvolvimento de 
recursos humanos, modalidades de !nancia-
mento, entre outras;

 ■ relação custo-benefício e a sustentabilidade 
de medidas de reabilitação, incluindo pro-
gramas baseados na comunidade.

Obstáculos ao fortalecimento da capacidade 
em pesquisa incluem número insu!ciente de pes-
quisadores em reabilitação, infrestrutura inade-
quada para treinar e orientar pesquisadores, e a 
ausência de parceria entre disciplinas pertinentes 
e organizações representativas de pessoas com 
de!ciência.

A pesquisa em reabilitação possui várias 
características que a diferenciam fundamental-
mente da pesquisa biomédica e que podem torná-
-la difícil:
1. Não há uma taxonomia comum das medidas 

de reabilitação (12, 257).
2. Os resultados em reabilitação podem ser 

difíceis de caracterizar e estudar (257) dada 
a amplitude e complexidade das medidas. 
Com frequência, a reabilitação emprega 
simultaneamente diferentes medidas e 
envolve trabalhadores de diferentes disci-
plinas. Muitas vezes isso pode di!cultar a 
mensuração das mudanças derivadas das 
intervenções como, por exemplo, os resul-
tados especí!cos da terapia comparados aos 
do Dispositivo assistivo quando os dois são 
usados simultaneamente.

3. Poucos resultados válidos de medidas rela-
cionadas à limitação da atividade e restrição 
à participação podem ser classi!cados de 
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modo con!ável por diferentes pro!ssionais 
da saúde dentro de uma equipe multidisci-
plinar (263,264).

4. Normalmente, o tamanho das amostras é 
pequeno. O leque de de!ciências é extre-
mamente amplo, e as condições, diiferen-
tes. Medidas de reabilitação são altamente 
individualizadas e baseadas na condição 
de saúde, limitações e fatores contextuais; 
geralmente, o número de pessoas em grupos 
homogêneos que podem ser incluídas nas 
pesquisas é pequeno. Isto pode impedir o uso 
de estudos controlados (37).

5. A necessidade de permitir a participação de 
de!cientes na tomada de decisões ao longo 
do processo de reabilitação exige desenhos 
e métodos de pesquisa que podem não ser 
considerados rigorosos pelos sistemas atuais 
de classi!cação.

6. Ensaios de pesquisa controlada, que reque-
rem controles cego e por placebo, podem não 
ser viáveis nem éticos se os serviços forem 
negados aos grupos de controle (260,265).

Diretrizes para informação 
e boas práticas

A informação para orientar as boas práticas é 
essencial para criar capacidade, fortalecer os 
sistemas de reabilitação, produzir serviços custo-
-e!cazes e atingir resultados melhores.

Boas práticas de reabilitação utilizam dados 
de pesquisas. Elas não derivam de um estudo, 
mas da interpretação de um ou mais estudos, 
ou de revisões sistemáticas (265-267), e ofere-
cem a melhor pesquisa disponível em técnicas, 
e!ciência, relação custo-benefício, e perspectivas 
do consumidor. Os pro!ssionais de reabilitação 
podem obter informações sobre as boas práticas 
por meio de:
 ■ Orientações que aplicam conhecimento 

oriundo de pesquisas, geralmente sobre uma 
condição especí!ca de saúde, ou da prática 
médica.

 ■ Uma busca independente por intervenções 
especí!cas.

 ■ Educação pro!ssional contínua.

 ■ Notas de orientação clínica sobre boas prá-
ticas para empregadores e organizações de 
saúde.

 ■ bancos de dados de temas especí!cos, dispo-
níveis na internet, que avaliam as pesquisas 
clínicas. Na internet há uma grande varie-
dade de fontes, incluindo bancos de dados 
bibliográ!cos gerais e bases de dados espe-
cializadas em pesquisas sobre reabilitação. 
Na maioria desses bancos de dados as pes-
quisas já foram avaliadas no tocante à qua-
lidade, classi!cadas e seus dados, resumidos.

A prática baseada em fatos tenta aplicar as 
intervenções de reabilitação mais recentes, ade-
quadas e e!cazes apontadas pelas pesquisas (259). 
Os obstáculos ao desenvolvimento de diretrizes 
e à integração desses dados na prática incluem 
a falta de tempo e habilidade dos pro!ssionais, 
o acesso limitado aos dados (incluindo barreiras 
linguísticas), a di!culdade em se obter consenso, 
e a adaptação das orientações existentes aos con-
textos locais. Esses pontos são particularmente 
relevantes nos países em desenvolvimento (195, 
268). Uma pesquisa de Botsuana, por exemplo, 
destaca a falta de implantação de políticas e de 
uso de conclusões das pesquisas (269).

Onde faltam dados, as experiências dos clí-
nicos e dos consumidores poderiam ser usadas 
para desenvolver um guia prático baseado 
no consenso. Por exemplo, uma “conferência 
de consenso” criou as bases das diretrizes da 
OMS sobre a oferta de cadeiras de rodas manu-
ais em ambientes com menos recursos. Essas 
diretrizes foram desenvolvidas em parceria 
com a Sociedade Internacional de Próteses e 
Órteses e com a Agência Norte-Americana para 
Desenvolvimento Internacional (270).

As Diretrizes para o Espectro de Desordens 
do Autismo (Autistic Spectrum Disorder 
Guidelines) da Nova Zelândia, foram pioneiras 
ao desenvolver uma resposta a lacunas existentes 
no serviço e fornecer um bom exemplo da aborda-
gem baseada em fatos. Essas diretrizes cobrem a 
identi!cação e diagnóstico das condições e discu-
tem o acesso às intervenções e aos serviços (271). 
Um amplo espectro de interessados foi envolvido 
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no desenvolvimento das diretrizes, incluindo pes-
soas com autismo, pais de crianças com autismo, 
médicos, educadores e prestadores da comuni-
dade, além de pesquisadores da Nova Zelândia 
e de outros locais, com atenção especial às pers-
pectivas e experiências das pessoas de Maori e 
do Pací!co. Como resultado dessas diretrizes, 
programas já testados cresceram, aumentando o 
número de pessoas treinadas na avaliação e diag-
nóstico do autismo. Também cresceu o número 
de pessoas pedindo e recebendo informações 
sobre autismo. Uma variedade de programas de 
apoio a famílias de de!cientes também foi ini-
ciada (272). Diretrizes desenvolvidas para um 
ambiente podem necessitar de adaptação para 
serem implantadas em outro ambiente diferente.

Pesquisa, dados e informações

São necessários dados melhores sobre a oferta de 
serviços, seus resultados e os benefícios econômi-
cos da reabilitação (273). Dados sobre a e!ciência 
das intervenções e dos programas são extrema-
mente bené!cos para:
 ■ orientar os criadores de políticas para que 

desenvolvam os serviços adequados;
 ■ permitir aos trabalhadores em reabilitação, 

empregarem as intervenções apropriadas;
 ■ apoiar as pessoas com de!ciência na tomada 

de decisões.

Estudos longitudinais de longo prazo são 
necessários para demonstrar que o dispêndio 
com serviços de saúde e a!ns diminui quando 
serviços de reabilitação são disponibilizados. 
Também são necessárias pesquisas sobre o efeito 
da reabilitação nas famílias e comunidades. Por 
exemplo, os benefícios oriundos da volta dos 
cuidadores ao serviço remunerado, da redução 
de custos dos serviços de apoio ou da assistência 
permanente de longo prazo, ou ainda, do fato dos 
de!cientes e seus familiares se sentirem menos 
isolados. É necessária uma abordagem ampla, 
uma vez que, frequentemente, os benefícios da 
reabilitação são sentidos em partes do orçamento 
público diferentes daquela destinada a !nanciar a 
reabilitação (207).

Estratégias importantes para enfrentar as 
barreiras à pesquisa incluem as seguintes:
 ■ Envolver os usuários !nais na própria pes-

quisa e planejamento, incluindo pessoas com 
de!ciência e trabalhadores em reabilitação 
para aumentar a probabilidade de a pesquisa 
vir a ser útil (269, 274).

 ■ Usar a estrutura do CIF para ajudar a desen-
volver uma linguagem mundial comum e 
auxiliar as comparações mundiais (12, 17).

 ■ Usar diversas metodologias. Mais pesqui-
sas, como a da Cochrane Collaboration 
(Reabilitação e Terapias Relacionadas) (208) 
são necessárias, quando viáveis. São indica-
das metodologias de pesquisa alternativas, 
mas rigorosas, entre elas a pesquisa qualita-
tiva, desenho de corte observacional prospec-
tivo (259), ou desenhos mais experimentais 
de alta qualidade, que atendam às questões 
da pesquisa (265), incluindo os estudos sobre 
CBR (173).

 ■ Disseminar de modo sistemático os resul-
tados de modo que políticas governamen-
tais re<itam as conclusões das pesquisas, a 
prática clínica possa se basear em fatos, e os 
de!cientes e seus familiares possam in<uir 
no uso da pesquisa (269).

 ■ Ampliar o ambiente clínico e de pesquisa. 
Oferecer aprendizagem internacional e 
oportunidades de pesquisa irá, com frequ-
ência, envolver a ligação das universidades 
dos países em desenvolvimento com aquelas 
dos países de renda alta e média (68). Países 
de uma dada região, como o sudeste da Ásia 
também podem colaborar nos projetos de 
pesquisa (275).

Conclusão e recomendações

A prioridade é garantir o acesso a intervenções 
de reabilitação adequadas, oportunas, acessíveis 
!nanceiramente e de alta qualidade, consistentes 
com a CDPD, para todos que necessitem delas.

Em países de renda média e alta com servi-
ços de reabilitação já estabelecidos, o foco deve 
ser a melhoria da e!ciência e e!cácia através da 
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expansão de cobertura e aumento da relevância, 
qualidade e acessibilidade dos custos dos serviços.

Em países de baixa renda, o foco deve ser a 
criação e expansão gradativa dos serviços de rea-
bilitação, priorizando as abordagens efetivas do 
ponto de vista dos custos.

Uma variedade de interessados tem papéis a 
desempenhar:
 ■ Os Governos devem desenvolver, implantar 

e monitorar as políticas, mecanismos regu-
latórios e padrões de serviços de reabilitação, 
assim como promover a igualdade de acessos 
a esses serviços.

 ■ Os prestadores de serviços devem dispo-
nibilizar serviços de reabilitação de alta 
qualidade.

 ■ Outros interessados (usuários, organizações 
pro!ssionais, etc.) devem aumentar a cons-
cientização, participar no desenvolvimento 
das políticas e monitorar a implantação.

 ■ A cooperação internacional pode ajudar a 
compartilhar boas e promissoras práticas, 
além de fornecer assistência técnica a países 
que estejam implantando e expandindo ser-
viços de reabilitação.

Políticas e mecanismos regulatórios

 ■ Avaliar as políticas, sistemas, serviços e 
mecanismos regulatórios existentes, identi-
!cando lacunas e prioridades para melhorar 
a disponibilidade.

 ■ Desenvolver ou rever os planos nacionais de 
reabilitação, de acordo com a análise da situa-
ção, para maximizar a funcionalidade da popu-
lação de modo !nanceiramente sustentável.

 ■ Onde as políticas existem, fazer as alterações 
necessárias para garantir sua consistência 
com a CDPD.

 ■ Onde elas não existem, desenvolver políticas, 
legislação e mecanismos regulatórios coe-
rentes com o contexto do país e com a CDPD. 
Priorizar o estabelecimento de padrões míni-
mos e de monitoramento.

Financiamento

Desenvolver mecanismos de !nanciamento para 
aumentar a cobertura e o acesso a serviços de 
reabilitação de custos acessíveis. Dependendo 
das circunstâncias especí!cas de cada país, estes 
podem incluir uma mistura de:
 ■ Financiamento público para pessoas com 

de!ciência, dando prioridade aos elementos 
essenciais da reabilitação, entre eles os dispo-
sitivos assistivos, e as pessoas com de!ciência 
que não podem pagar.

 ■ Promover o acesso igualitário à reabilitação 
através do seguro saúde.

 ■ Expandir a cobertura do seguro social .
 ■ Fazer parcerias público-privadas para a 

oferta dos serviços.
 ■ Realocar e redistribuir os recursos

 !"#$ %$ #&

 ■ Apoiar a cooperação internacional, inclusive 
nas crises humanitárias.

Recursos humanos

Aumentar o número e a capacitação dos recursos 
humanos para reabilitação. Estratégias impor-
tantes incluem:

Onde há falta de pessoal especializado em 
reabilitação, desenvolver padrões de treinamento 
para diferentes tipos e níveis de pessoal que possa 
permitir o desenvolvimento na carreira e a edu-
cação continuada entre os níveis.
 ■ Estabelecer estratégias para aumentar a 

capacidade de treinamento, de acordo com 
os planos nacionais de reabilitação.

 ■ Identi!car incentivos e mecanismos para 
retenção de pessoal, especialmente nas áreas 
rurais e remotas.

 ■ Treinar pro!ssionais de saúde não especiali-
zados (médicos, enfermeiros, trabalhadores 
em assistência primária) em de!ciências e 
reabilitação relevantes para suas funções e 
responsabilidades.
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Acesso a serviços

Onde não há serviços, ou onde estes são limi-
tados, introduzir serviços mínimos dentro dos 
serviços sociais e de saúde existentes. Estratégias 
importantes incluem:
 ■ Criar serviços básicos de reabilitação

' %$()*'+*"%,(+ #$(-$-(+*' *#+.' * !"#$ %$ &

 ■ Fortalecer a oferta de serviços de reabili-
tação por meio de reabilitação baseada na 
comunidade.

 ■ Priorizar a identi!cação e estratégias de 
intervenção precoce utilizando trabalhado-
res das comunidades e pessoal da área da 
saúde.

Onde os serviços existem, expandir sua 
cobertura e melhorar sua qualidade. Estratégias 
importantes incluem:
 ■ Desenvolver modelos de oferta de serviços 

que estimulem abordagens multidisciplina-
res e centradas no cliente.

 ■ Assegurar a disponibilidade de serviços de 
alta qualidade nas comunidades.

 ■ Aumentar a e!ciência pela melhoria na coor-
denação entre os níveis e em todos os setores.

Em qualquer ambiente, são três os princípios 
importantes:
 ■ Incluir os usuários dos serviços na tomada 

de decisões.
 ■ Basear as intervenções em bons resultados de 

pesquisa.
 ■ Monitorar e avaliar os resultados.

Tecnologia

Aumentar o acesso às tecnologias assistivas apro-
priadas, sustentáveis, disponíveis, e de custo aces-
sível. Estratégias importantes incluem:
 ■ Estabelecer oferta de serviços para  disposi-

tivos assistivos.
 ■ Treinar e acompanhar os usuários.
 ■ Promover a produção local.
 ■ Reduzir exigências e impostos de importação.
 ■ Melhorar a economia de escala, com base nas 

necessidades estabelecidas.

Para aumentar ainda mais a capacidade, 
acessibilidade, e coordenação das medidas de 
reabilitação, o uso das tecnologias da informação 
e de comunicação – telerreabilitação – pode ser 
explorado.

Pesquisa e prática baseada em fatos

 ■ Aumentar a pesquisa e os dados sobre as 
necessidades, tipo e qualidade dos serviços 
oferecidos e sobre as necessidades não satis-
feitas (separadas por sexo, idade e condição 
de saúde associada).

 ■ Melhorar o acesso a orientações baseadas 
em fatos sobre medidas de reabilitação que 
sejam e!cazes do ponto de vista de custos.

 ■ Separar os dados sobre gastos com serviços 
de reabilitação daqueles com outros serviços 
de assistência médica.

 ■ Avaliar os resultados dos serviços e os bene-
fícios econômicos da reabilitação.
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Capítulo 5

Assistência e suporte



“Eu não sei o que fazer por minha mãe. Ela é a coisa mais importante para mim 
no mundo. Minha família sempre me apoiou e me ajudou. Eles me carregaram e me 
alimentaram. Eles pagaram minhas contas. Eles cuidaram de mim e me amaram… Eu 
acredito que não [terei !lhos] a não ser que Deus faça um milagre. É muito caro me 
sustentar e, assim, como posso sustentar minha família?”

Irene

“Na minha cidade, os programas funcionam e os diversos serviços sociais se mantêm 
em contato. Os assistentes me ajudaram a conseguir um apartamento e me deram dinheiro 
para comprar comida num momento em que eu não tinha absolutamente nada para comer. 
Eu teria sido despejado do meu apartamento pelo menos duas vezes se os assistentes 
não tivessem ido falar com meu senhorio, pois nós não estávamos nos entendendo. Eu 
não sei se eu poderia ter feito isso sem a ajuda deles. São pessoas que realmente estão 
comprometidas e que se preocupam comigo. Eles são como minha família e me respeitam. 
Com este tipo de ajuda as pessoas podem crescer de um modo certo e é necessário pensar 
mais a respeito disso. Nós não precisamos ser cercados de cuidados, mas sim de alguém 
para conversar e que nos ajude a resolver nossos problemas por conta própria.”

Corey

“Uma revolução na vida – e na minha mente! A Assistência Pessoal [AP] signi!ca 
emancipação. A AP signi!ca que posso me levantar pela manhã e ir para a cama à noite, 
me garante que eu possa cuidar de minha higiene pessoal, entre outras coisas, mas também 
me propicia a liberdade de ser um membro da sociedade. Eu até consegui um emprego! 
Agora eu posso tomar as minhas próprias decisões e posso de!nir como, quando e por 
quem devo ser assistida. Tenho quem cuida do serviço doméstico e do jardim, além de 
minhas coisas pessoais e ainda há tempo para atividades de recreação. Eu também posso 
ter horas livres, o que me permite sair durante os feriados.”

Ellen

“Aos dezesseis anos eu tinha medo de ser considerada estranha. Eu não via saída 
alguma para mim e tentei o suicídio. Isto me levou a uma internação compulsória num 
hospital psiquiátrico, por um longo período, onde me forçavam a tomar medicamentos e 
tendo cada canto do meu corpo inspecionado para evitar auto<agelação ou suicídio. Os 
prestadores de cuidados me con!navam por meses e meses. Como resultado disso tudo, 
me sentia alguém indesejada e inútil. Era um tratamento que, no !nal das contas, não 
estava me ajudando. Aumentavam cada vez mais em mim a depressão e as tendências 
suicidas, e eu me negava a cooperar com o tratamento. Eu estava tomada por um forte 
sentimento de justiça e acreditava que aquilo não era um bom tratamento. Não havia 
con!ança entre mim e os prestadores de cuidados, somente um violento con<ito. Eu me 
sentia num beco sem saída e não via saída alguma. Eu já não me importava com a minha 
vida e só esperava morrer.”

Jolijn



5
Assistência e suporte

143

Para muitas pessoas com de!ciência, assistência e suporte são pré-requisitos 
para sua participação na sociedade. A falta de serviços de assistência neces-
sários pode fazer com que estas pessoas com de!ciência se tornem extrema-
mente dependentes de suas famílias – e impedir que ambas as partes se tornem 
economicamente ativas e socialmente incluídas. Em todo o mundo, pessoas 
com de!ciências não têm suas necessidades de suporte totalmente satisfeitas. 
Em muitos países, os serviços de assistência ainda não são parte central das 
políticas para de!cientes, e há muitas lacunas com relação a estes serviços em 
todos os lugares.

Não há um modelo de serviços de suporte que vá funcionar em todos os 
contextos e atender a todas as necessidades, de forma que é necessária uma 
variedade de provedores e de modelos. Mas o princípio fundamental promovido 
pela Convenção das Nações Unidas para os Direitos das Pessoas com De!ciência 
(CDPD) (1) é que a assistência deve ser fornecida na própria comunidade e não 
em ambientes segregados. São preferíveis os serviços orientados à pessoa, pois 
desta forma os indivíduos se tornam parte integrante das decisões a respeito do 
suporte que eles recebem e têm o máximo controle possível sobre suas vidas.

Muitas pessoas com de!ciência precisam de assistência e suporte para 
alcançar uma boa qualidade de vida e serem capazes de participar da vida eco-
nômica e social em igualdade de condições com as demais pessoas (2). Um 
intérprete de sinais, por exemplo, habilita uma pessoa com de!ciência audi-
tiva a trabalhar em um ambiente pro!ssional regular. Um assistente pessoal 
ajuda um cadeirante a ir a encontros ou ao trabalho. Um preposto auxilia uma 
pessoa com de!ciência intelectual a controlar o seu dinheiro e fazer escolhas 
(2). Pessoas com múltiplas incapacidades ou idosos podem necessitar de ajuda 
para se manterem em suas residências. Estas pessoas são, desta forma, capaci-
tadas a viver em comunidade e participar ativamente do trabalho e de outras 
atividades, ao invés de serem marginalizadas ou deixadas em uma relação de 
completa dependência com relação à sua família ou à proteção social (3, 4).

A maior parte da assistência e do suporte vem de membros da família ou 
de redes sociais. O fornecimento de serviços formais por parte do Estado é, de 
forma geral, insu!ciente, as organizações sem !ns lucrativos têm abrangência 
limitada, e organizações privadas raramente oferecem um suporte economi-
camente viável às necessidades das pessoas com de!ciência (5–7). O !nan-
ciamento estatal a serviços formais de suporte é um elemento importante das 
políticas para permitir a plena participação das pessoas com de!ciência na vida 
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econômica e social. Os Estados têm também um 
papel importante no estabelecimento de padrões, 
na regulação e no fornecimento de serviços (8). 
Também pelo fato de reduzirem a necessidade de 
assistência informal, estes serviços podem per-
mitir que os membros da família participem de 
atividades remuneradas ou que geram renda.

A CDPD vê o suporte e a assistência como 
uma forma de preservar a dignidade e habili-
tar a autonomia individual e a inclusão social e 
não como um !m em si mesmo. Direitos iguais 
e participação são, desta forma, alcançados, em 
parte, através da oferta de serviços de suporte a 

pessoas com de!ciência e suas famílias. O Artigo 
12 restitui a capacidade da tomada de decisões 
por parte das pessoas com de!ciências. Respeitar 
desejos e preferências individuais – seja através 
de um suporte para a tomada de decisões ou de 
outra forma— é um imperativo legal (ver Quadro 

5.1). Os Artigos 19 e 28 referem-se ao “direito à 
vida de forma independente, com inclusão na 
comunidade” com um “padrão adequado de vida 
e proteção social”. O Artigo 21 rati!ca os direi-
tos de liberdade de expressão, opinião e acesso 
às informações através da língua de sinais e de 
outras formas de comunicação.

Quadro 5.1. Ouvidores (ombudsmen) pessoais para o processo assistido de tomada de decisões 
na Suécia

O Artigo 12 da Convenção das Nações Unidas para os Direitos das Pessoas com deficiência (CDPD) garante que as 
pessoas não sejam alijadas de sua capacidade legal pelo fato de serem deficientes. As pessoas podem exigir ajuda 
para exercer esta capacidade, e salvaguardas são necessárias para evitar o abuso de tal apoio. A CDPD obriga os 
governos a tomarem as medidas apropriadas e efetivas, de forma que as pessoas tenham o suporte necessário 
para o exercício de sua capacidade legal.

O processo assistido de tomada de decisões pode se apresentar de diversas formas. Ele envolve pessoas com 
deficiências que dispõem de assistentes e prepostos que os conhecem, capazes de compreendê-los, de interp-
retar suas escolhas e desejos, e de transmitir estas escolhas e desejos a outras pessoas. As formas de assistência 
à tomada de decisões podem incluir redes de apoio, um “ouvidor pessoal”, serviços comunitários, suporte dos 
pares, assistentes pessoais, e um bom planejamento (9).

Satisfazer tais requisitos nem sempre é algo simples. Pessoas institucionalizadas podem ter esse suporte negado. 
Pode ser que não haja órgãos relevantes. Um indivíduo pode não ser capaz de identificar uma pessoa de confiança. 
Podem ser necessários esforços e investimentos financeiros. Por outro lado, os atuais modelos substitutos para 
tomada de decisões ou tutores são caros e complexos. A assistência à tomada de decisões deve ser vista como uma 
redistribuição dos recursos existentes e não como um custo adicional (10). Exemplos de modelos de assistência 
à tomada de decisões podem ser encontrados no Canadá e na Suécia. O programa de Ouvidoria Pessoal (PO) em 
Skåne,uma província ao sul da Suécia, auxilia pessoas com deficiências psicossociais, ajudando-as a reivindicarem 
seus direitos legais e tomarem decisões importantes com relação às suas vidas (11).

PO-Skåne emprega pessoas com grau profissional – como em direito ou trabalho social – que têm a habilidade 
e o interesse suficientes para interagir bem junto a pessoas com deficiência psicossocial. Não são pessoas que 
ficam presas a um escritório. Elas vão a campo para encontrar as pessoas com quem eles irão trabalhar, onde 
quer que estas estejam radicadas. Somente é necessário um acordo verbal para que tenham início os serviços, 
que são de caráter confidencial. Isso possibilita a criação de uma relação de confiança, mesmo quando se trata 
de pessoas que tenham vivenciado abuso por parte de autoridades que, pretensamente, as estariam auxiliando.

Uma vez que o relacionamento do PO tenha sido iniciado através do acordo, a pessoa poderá atuar somente 
em demandas específicas – por exemplo, para ajudar as pessoas a obterem benefícios governamentais. 
Frequentemente, a maior demanda é falar sobre a vida. O PO pode também ser solicitado a ajudar na resolução 
de problemas de longa duração, como na criação de um melhor relacionamento com a família.

O programa PO tem ajudado muitas pessoas a conduzirem suas vidas. Os custos iniciais podem ser altos, na medida 
em que as pessoas reivindicam seus direitos e fazem pleno uso dos serviços, mas estes custos caem quando as 
situações são resolvidas e a necessidade de auxílio diminui.

Fontes (12–14).
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São escassas as evidências sobre a demanda e 
oferta de serviços de suporte e assistência, mesmo 
em países desenvolvidos. Este capítulo apresenta 
evidências sobre as necessidades atendidas e não 
atendidas de serviços de suporte, as barreiras a 
uma oferta formal, e procedimentos e!cazes no 
sentido de superar tais barreiras.

Entendendo a assistência 
e o suporte

Este capítulo faz uso da expressão “assistência e 
suporte” para cobrir uma gama de intervenções 
denominadas em outros meios como “cuidados 
informais”, “serviços de suporte” ou “assistência 
pessoal”, como parte de uma categoria mais abran-
gente, que também inclui proteção, suporte à comu-
nicação, e outras intervenções não terapêuticas.

Alguns dos tipos de assistência e suporte 
mais comuns compreendem:
 ■ suporte comunitário e manutenção de uma 

vida independente – assistência com cuidados 
pessoais, cuidados domiciliares, mobilidade, 
recreação e participação na comunidade;

 ■ serviços de suporte em domicílio – moradias 
independentes e vida em grupo em moradias 
coletivas e em ambientes institucionais;

 ■ serviços de assistência temporária – peque-
nas pausas para os prestadores de cuidados a 
pessoas com de!ciência;

 ■ suporte na educação e no trabalho – como 
um assistente de sala de aula para crian-
ças com de!ciência, ou suporte pessoal no 
ambiente de trabalho;

 ■ suporte na comunicação – como intérpretes 
de língua de sinais;

 ■ acesso à comunidade, incluindo centros de 
tratamento diurno;

 ■ serviços de informação e aconselhamento, 
incluindo pro!ssionais, suporte dos pares, 
direito e assistência à tomada de decisões;

 ■ assistência com animais, como o treina-
mento de cães-guia para pessoas com de!-
ciência visual.

Este capítulo lida principalmente com a 
assistência e o suporte nas atividades diárias e 
a participação comunitária. Serviços de suporte 
com relação à educação e trabalho, bem como 
adaptações ambientais, são discutidos em outra 
parte do relatório.

Quando a assistência e o 
suporte são necessários?

A necessidade de assistência e suporte pode variar, 
dependendo dos fatores ambientais, do estágio 
da vida, das condições subjacentes de saúde, e do 
nível individual de funcionalidade.

Fatores-chave que determinam a necessi-
dade de serviços de suporte são: disponibilidade 
de dispositivos de assistência apropriados, a 
presença e o comprometimento dos membros 
da família no sentido de fornecer assistência e 
o grau em que o ambiente facilita a participação 
de pessoas com de!ciência, incluindo idosos. 
Quando indivíduos com de!ciência são capazes 
de ir ao banheiro por si mesmos, por exemplo, 
não é necessária outra pessoa que os ajude. 
Quando eles têm uma cadeira de rodas apro-
priada, podem ser capazes de se deslocar por seu 
ambiente sem nenhum tipo de auxílio. E se os 
principais serviços forem acessíveis, eles terão 
menos necessidade de suporte especializado.

A necessidade de assistência e suporte muda 
durante os diversos ciclos de vida. O suporte 
formal pode incluir:
 ■ na infância – assistência temporária, neces-

sidade de assistência especial relativa à 
educação;

 ■ na vida adulta – serviços de proteção, 
suporte residencial, ou assistência pessoal no 
trabalho;

 ■ na velhice – centros diurnos, serviços de 
ajuda domiciliar, programas de vida assis-
tida, casas de saúde e cuidados paliativos.

Freqüentemente, os problemas na oferta de 
serviços ocorrem entre estes estágios – entre a 
infância e a vida adulta, por exemplo (15).



146

Relatório Mundial sobre a De�ciência

Necessidades satisfeitas 
e não satisfeitas

Os dados com relação à necessidade de serviços 
de suporte formais são escassos. O Capítulo 2 
examinou as evidências sobre serviços de suporte. 
A maioria das evidências acerca dos serviços de 
suporte e assistência neste capítulo vem de países 
desenvolvidos. Isto não signi!ca, entretanto, que 
a assistência formal e o suporte não sejam igual-
mente relevantes em contextos de baixa renda; 
ao contrário, indica que tais ambientes são rara-
mente providos de maneira formal de tais ele-
mentos, ou que não há coleta de dados sobre eles.

Pesquisas populacionais conduzidas na 
Austrália, Canadá, Nova Zelândia e Estados 
Unidos mostraram que entre 60% e 80% das pes-
soas com de!ciência têm suas necessidades satis-
feitas através de assistência em atividades diárias 
(16–19). A maior parte da ajuda nestes países vem 
de fontes informais, como familiares e amigos. 
Por exemplo, em uma pesquisa com 1.505 adul-
tos de meia idade com de!ciência nos Estados 
Unidos concluiu que:
 ■ 70% dependiam de familiares e amigos para 

suas atividades diárias, e somente 8% faziam 
uso de ajuda domiciliar e assistentes pessoais;

 ■ 42% dos entrevistados não podiam levantar-
-se da cama ou da cadeira por não contarem 
com ninguém para ajudá-los;

 ■ 16% dos usuários de ajuda domiciliar apre-
sentavam problemas com o pagamento 
destes serviços nos últimos 12 meses;

 ■ 45% dos participantes do estudo mostravam 
inquietação quanto ao fato de poderem tor-
nar-se um fardo para sua família;

 ■ 23% receavam serem enviados a casas de 
saúde ou outro tipo de instituição (20).

Para a maioria dos países, inclusive os desen-
volvidos (21), e para a maioria dos grupos de 
de!cientes, há uma grande lacuna na prestação 
de assistência:
 ■ Suporte comunitário e vida independente. 

Na China há uma carência de serviços de 
suporte comunitários para pessoas com de!-
ciência que necessitem algum tipo de auxílio 

e não tenham suporte familiar (6, 22). Na 
Nova Zelândia, uma pesquisa em domicílios 
sobre de!ciência, envolvendo 14.500 crian-
ças com de!ciência física, revelou que 10% 
das famílias entrevistadas informaram não 
terem conseguido auxílio para tratamento 
domiciliar, e 7% não conseguiram recursos 
para assistência temporária (23).

 ■ Suporte de comunicação. Com frequência, 
de!cientes auditivos têm di!culdades em 
conseguir e treinar intérpretes, sobretudo em 
comunidades rurais ou isoladas (24, 25) (ver 
Quadro 5.2). Uma pesquisa sobre os direitos 
humanos de de!cientes auditivos mostrou 
que, em 62 dos 93 países que responde-
ram à pesquisa, dispunha-se de serviços de 
interpretação de língua de sinais, em 43 dos 
países, havia algum tipo de treinamento para 
intérpretes de língua de sinais e, em 30 dos 
países, havia 20 ou menos intérpretes quali-
!cados de língua de sinais, incluindo Iraque, 
Madagascar, México, Sudão, Tailândia e 
Tanzânia (27).

 ■ Serviços de assistência temporária. No 
Reino Unido, um estudo abrangente sobre 
prestadores de cuidados para famílias com 
adultos com de!ciência intelectual mostrou 
que 33% delas tinham uma grande necessi-
dade não atendida de serviços temporários, e 
30% das famílias tinham uma grande neces-
sidade não atendida de serviços domiciliares 
(28). Uma pesquisa transversal realizada 
em 2001 nos Estados Unidos, com crianças 
necessitadas de cuidados especiais, mostrou 
que dos 38.831 entrevistados, 3.178 (8,8%) 
deles relataram uma necessidade de assis-
tência temporária nos doze meses anteriores, 
especialmente entre crianças mais novas, 
mães com baixo grau de escolaridade, famí-
lias de baixa renda, e minorias étnicas (29).

Fatores sociais e demográ(cos 
que afetam a oferta e procura

O crescimento da população afeta diretamente 
a oferta de cuidados. O crescimento do grupo 
de pessoas idosas e suas taxas de de!ciência 



147

Capítulo 5 Assistência e Suporte

in<uenciam a oferta e a procura, além do que 
mudanças na estrutura familiar têm impacto na 
disponibilidade e na voluntariedade do ofereci-
mento de cuidados.
 ■ O envelhecimento dos usuários e dos fami-

liares responsáveis pelo suporte aponta para 
um acentuado aumento na demanda por 
serviços de suporte. O número de pessoas no 
mundo com 60 anos ou mais quase triplicou 
– de 205 milhões em 1950 para 606 milhões 
em 2000 – e se projeta uma nova triplicação 
por volta de 2050 (30). A probabilidade de se 

ter algum problema de saúde aumenta pro-
porcionalmente com relação à idade – algo 
relevante para os usuários em potencial dos 
serviços de suporte e membros da família 
que oferecem assistência.

 ■ Apesar da grande proporção de jovens em 
muitos países – no Quênia, por exemplo, 50% 
da população têm menos de 15 anos de idade 
(31) – houve uma diminuição no número de 
crianças por família (32). Entre 1980–2001, 
a taxa de natalidade diminuiu em países 
desenvolvidos (de 1,5 para 1,2) e em países em 

Quadro 5.2. Sinais de progresso na reabilitação baseada na comunidade

Nos anos 90, o governo de Uganda conduziu um programa piloto de reabilitação baseado na comunidade (CBR) 
na cidade de Tororo, distrito da Uganda Oriental, com o apoio de alguns parceiros, entre eles a Associação 
Norueguesa de Deficientes. Durante as fases iniciais, as pessoas com deficiência auditiva constataram estar 
fora do foco dos serviços de reabilitação. Através de sua organização tutelar nacional – Associação Nacional de 
Deficientes Auditivos de Uganda (UNAD) – alertaram os dirigentes da CBR e outros parceiros para o fato de os 
deficientes auditivos estarem sendo excluídos por não haver assistentes da CBR aptos a usar a língua de sinais, o 
qual inviabilizava a comunicação com os deficientes auditivos e, portanto, inviabilizava a assistência aos mesmos 
quanto ao acesso a serviços, informação, e suporte.

A Língua de sinais de Uganda (USL), informalmente desenvolvida pela UNAD nos anos 70, foi reconhecida e apro-
vada formalmente pelo governo de Uganda em 1995. A UNAD desenvolveu um projeto piloto para ensinar a língua 
de sinais aos assistentes da CBR em Tororo em 2003. O principal objetivo deste projeto era capacitar a inclusão e 
a participação de deficientes auditivos nas comunidades, permitindo o desenvolvimento pleno de seu potencial 
físico e mental. Doze voluntários deficientes auditivos conduziram um treinamento sobre a USL aos assistentes  
da CBR, às pessoas com deficiência auditivas e a seus familiares. Até o momento, mais de 45 assistentes  da CBR 
desenvolveram capacidade na língua de sinais; embora apenas 10 deles sejam fluentes na comunicação, os demais 
adquiriram os conhecimentos básicos da USL, o que lhes permitiu acolher os deficientes auditivos, além de lhes 
fornecer informações importantes sobre educação, trabalho e saúde, entre outras coisas.

Apesar de o projeto ter sido um amplo sucesso, houve alguns problemas significativos, como, por exemplo, a 
exagerada expectativa por parte do público-alvo, a inadequação dos financiamentos que possibilitariam a expan-
são do projeto para áreas mais amplas, a persistência de atitudes negativas, a baixa instrução e os altos níveis de 
pobreza entre os deficientes auditivos e suas famílias. Estes obstáculos foram atacados através de campanhas 
de sensibilização e conscientização, intensas atividades para angariar fundos, e a colaboração com o governo no 
sentido de integrar as questões dos deficientes auditivos em seus programas e orçamentos.

A história de Okongo Joseph, um deficiente auditivo que passou pelo projeto, nos dá uma ideia de como uma 
iniciativa deste tipo pode mudar vidas ao permitir que os programas da CBR ofereçam serviços que incluam a 
comunidade de deficientes auditivos. Okongo mora em um lugar afastado, já nasceu com deficiência auditiva e 
nunca frequentou uma escola, mas, apesar disso, aprendeu a língua de sinais com os voluntários da UNAD que o 
visitaram em sua residência. Ele escreveu o seguinte:

“Eu gostaria de oferecer os meus mais sinceros votos de gratidão à UNAD pelo desenvolvimento proporcionado 
a mim, um deficiente auditivo, e aos membros da minha família como um todo. Eu progredi muito desde o início 
do programa. Quero agradecer a UNAD pelo programa de língua de sinais que me ensinaram, minha família e 
meus novos amigos que trabalham na CBR. Agora não sou mais aquela pessoa limitada que eu era. A cabra que 
eu recebi vai bem. Solicito mais de vocês. Desejo-lhes boa sorte.”

Fonte (26).
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desenvolvimento (de 3,6 para 2,6). Ainda que 
as taxas de mortalidade infantil tenham se 
mantido em queda constante na maioria dos 
países, o impacto contrário da queda da taxa 
de natalidade se sobrepõe, com o claro efeito 
de que se projeta uma diminuição no número 
de membros das famílias (33), indicando uma 
queda no oferecimento de cuidados familiares.

 ■ Em muitos países nota-se um aumento na 
taxa de mobilidade geográ!ca. Com pessoas 
mais jovens migrando mais frequentemente 
de áreas rurais para os grandes centros 
urbanos ou para o exterior, e com as conse-
quentes mudanças de atitude, os arranjos de 
moradia partilhada com a família são cada 
vez mais raros (33).

Não se sabe ao certo se os cuidados infor-
mais e as coberturas existentes para auxiliar 
os idosos com de!ciência estarão à altura das 
mudanças demográ!cas (34). Uma modelagem 
feita na Austrália sugere que o receio com relação 
à futura falta de prestadores de cuidados pode ser 
infundado (35).

Consequências das necessidades 
não satisfeitas de serviços 
formais de suporte

O cuidado informal pode ser uma forma e!-
ciente e e!caz de auxiliar pessoas com de!ciên-
cias. Porém, a dependência exclusiva do suporte 
informal pode ter consequências negativas para 
os prestadores de cuidados.
 ■ Estresse. A necessidade de ajuda é fre-

quentemente acompanhada de situações de 
estresse junto aos familiares, principalmente 
as mulheres, que, além dos seus afazeres 
domésticos, têm de se envolver com cuidados 
aos membros da família com de!ciência, o 
que representa uma signi!cativa carga extra 
de trabalho (36). Na velhice, os homens 
também podem ter que cuidar de suas 
esposas (37). Fatores que contribuem para o 
estresse – e possivelmente afetam a própria 
saúde dos prestadores de cuidados – incluem 

o aumento de tempo despendido em cuida-
dos com pessoas com de!ciência, o aumento 
do trabalho doméstico, distúrbios do sono, e 
o impacto emocional da prestação de cuida-
dos (38). Os prestadores de cuidados também 
relatam isolamento e solidão (39).

 ■ Menores oportunidades de emprego. Ao 
passo que uma oportunidade de trabalho 
poderia apresentar-se como uma opção con-
creta num contexto distinto, o fato de ter de 
cuidar de um membro da família com de!-
ciência invariavelmente resulta em perdas 
econômicas, uma vez que os prestadores de 
cuidados, por um lado, veem sua remuneração 
reduzir-se, ou, por outro, abstêm-se de buscar 
tais oportunidades de trabalho (40). Uma 
análise da Pesquisa Geral por Domicílios feita 
no Reino Unido mostrou que cuidados infor-
mais reduzem a probabilidade de trabalho em 
13% para homens e 27% para mulheres (41). 
Nos Estados Unidos, membros de famílias 
com crianças com de!ciência de desenvolvi-
mento trabalham menos horas que os mem-
bros de outras famílias, estão mais propensos 
a abandonarem seus empregos, têm mais pro-
blemas !nanceiros, e menos possibilidade de 
conseguir um novo emprego (42, 43).

 ■ Exigências excessivas feitas às crianças. 
Quando pessoas adultas tornam-se de!cien-
tes, as crianças da casa são frequentemente 
instadas a ajudar (44). Crianças do sexo 
masculino são com frequência compelidas 
a trabalhar, de forma a compensar a perda 
causada pela saída do membro da família 
de!ciente do mercado de trabalho. Crianças 
do sexo feminino acabam tendo que contri-
buir com as tarefas domésticas ou no auxílio 
ao parente com de!ciência. Este aumento da 
demanda sobre as crianças pode prejudicar 
sua educação e sua saúde (45). Na Bósnia e 
Herzegovina, crianças entre 11 e 15 anos, 
cujos pais tenham problemas de saúde ou 
alguma de!ciência, têm 14% mais proba-
bilidade de largarem os estudos que outras 
crianças na mesma faixa de idade (46). Há 
muitos exemplos, principalmente da África, 
de crianças que abandonam a escola por 
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causa de um dos pais ter desenvolvido AIDS. 
Em Uganda, das crianças entre 15 e 19 anos 
cujos pais morreram de AIDS, somente 29% 
delas prosseguiram seus estudos sem inter-
rupção, 25% perderam algum ano escolar, e 
45% abandonaram os estudos (47).

 ■ Maiores di'culdades à medida que os mem-

bros da família envelhecem. À medida que 
os pais e outros membros da família que 
contribuem com os cuidados envelhecem e 
!cam mais fragilizados ou morrem, pode 
ser difícil para os membros remanescentes 
da família continuarem prestando os cuida-
dos. O aumento da expectativa de vida das 
crianças com de!ciência intelectual, parali-
sia cerebral ou de!ciências múltiplas sugere 
que seus pais podem eventualmente serem 
incapazes de continuar fornecendo ajuda as 
pessoas com de!ciência de suas famílias. Este 
é frequentemente o caso de uma necessidade 
oculta não satisfeita, na medida em que as 
famílias podem não ter procurado o auxílio 
formal à época em que o membro da família 
com de!ciência era jovem, e pode ser difícil 
encontrar ajuda num momento posterior. 
As necessidades de tais famílias não foram 
adequadamente abordadas em muitos países 
(48), incluindo países de alta renda, como a 
Austrália (49) e os Estados Unidos (50).

Às vezes, as respostas das políticas às necessi-
dades de assistência dos prestadores de cuidados 
informais podem competir com as demandas de 
pessoas com de!ciência por assistência, partici-
pação, e vida independente (51). As necessidades 
e direitos dos prestadores de cuidados informais 
devem ser separados das necessidades e direitos 
das pessoas com de!ciência. Deve ser encon-
trado um meio termo, de forma que cada uma 
das pessoas tenha independência, dignidade e 
qualidade de vida. Os cuidados, apesar destas 
demandas, apresentam muitos aspectos positi-
vos que precisam ser enfatizados (52). Pessoas 
com de!ciência que não têm famílias capazes de 
lhes fornecer o suporte e a assistência necessários 
devem ser tratadas como prioridade nos serviços 
de suporte formal.

Fornecimento de 
assistência e suporte

A assistência e o auxílio são assuntos com-
plexos, uma vez que são disponibilizados por 
diferentes provedores, !nanciados de diferentes 
maneiras e oferecidos em diferentes locais. Do 
lado da oferta, a principal divisão é entre o cui-
dado informal, fornecido pelas famílias e pelos 
amigos, e os serviços formais, oferecidos pelo 
governo, organizações não governamentais, e o 
setor privado. O custo do suporte formal pode 
ser arcado com !nanciamentos estatais, através 
de aumentos nos impostos em geral, contri-
buições à seguridade social dos contemplados 
nesse programa, !nanciamentos obtidos junto 
a entidades bene!centes ou voluntárias, paga-
mentos de despesas aos fornecedores privados 
de serviços, ou uma combinação entre esses 
métodos. Os serviços podem ser oferecidos 
numa con!guração familiar, individual, ou de 
vida em residências comunitárias ou ambientes 
institucionais.

Embora os serviços de suporte e programas 
para pessoas com de!ciência formalmente orga-
nizados sejam comuns em países de alta renda, 
ainda são um conceito relativamente novo em 
muitos países de renda baixa e média. Mas mesmo 
em países com sistemas de suporte bem desen-
volvidos, ainda predomina o cuidado e o suporte 
informais por parte de familiares e amigos, sendo 
os mesmos indispensáveis e de baixo custo. Em 
todos os países o suporte familiar é essencial (53). 
Por volta de 80% do suporte necessário aos idosos 
nos países de alta renda vem das famílias (52). 
Nos Estados Unidos mais de 75% das pessoas 
com de!ciência recebem assistência de presta-
dores de cuidados informais e não remunerados 
(54). Entre os adultos com de!ciência de desen-
volvimento, mais de 75% vivem em suas casas 
com familiares fazendo as vezes de prestadores 
de cuidados e mais de 25% destes prestadores de 
cuidados têm 60 anos ou mais, com outros 35% 
na faixa de 41 a 59 anos. Menos de 11% das pes-
soas com de!ciência de desenvolvimento viviam 
em ambientes residenciais supervisionados no 
ano de 2006 (55).
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Há dados limitados disponíveis quanto ao 
valor econômico dos cuidados informais, rea-
lizados predominantemente por mulheres. No 
biênio 2005–2006 o valor estimado de todos os 
cuidados não remunerados na Austrália atingia a 
cifra de A$ 41,4 bilhões sendo que a maior parte 
de todos os “recursos de serviço de bem estar” 
giravam ao redor de A$ 72,6 bilhões (56). Um 
estudo canadense concluiu que os gastos priva-
dos, largamente relacionados ao custo do tempo 
para fornecer assistência, representavam 85% do 
total de gastos domiciliares com cuidados, per-
centual que aumentava à medida que aumenta-
vam a limitação das atividades (57).

A oferta de serviços promovida pelo governo 
focava, tradicionalmente, o cuidado institucio-
nal. Os governos também têm fornecido serviços 
durante o dia, tais como cuidados domiciliares 
e centros diurnos para pessoas da comunidade. 
Com a recente tendência dos serviços “tercei-
rizados”, os governos, particularmente os de 
nível local, estão mudando sua postura de for-
necedores diretos de serviços para a de comis-
sionamento, mantendo as funções reguladoras 
e de !nanciamento, tais como procedimentos 
de avaliação, con!guração de padrões, contra-
tação, monitoramento e avaliação.

Organizações não-governamentais – 
também conhecidas como organizações pri-
vadas sem !ns lucrativos, voluntárias ou da 
sociedade civil – têm com frequência ocupado 
o espaço onde os governos falham no atendi-
mento de necessidades especí!cas. Estas vanta-
gens podem incluir seu potencial para inovação, 
especialização, e respostas. As ONGs frequente-
mente fornecem programas baseados na comu-
nidade e dirigidos ao usuário para promover a 
participação de pessoas com de!ciência em suas 
comunidades (58, 59). Na África do Sul, por 
exemplo, o Grupo de Ação das Crianças com 
de!ciência foi estabelecido em 1993 por pais de 
crianças com de!ciência, predominantemente 
de comunidades negras. O objetivo deste grupo 
de apoio mútuo de baixo custo é promover a 
inclusão e oportunidades iguais, especialmente 

na educação. Ele dispõe de 311 centros de 
suporte, a maioria deles em áreas mais pobres, 
com 15.000 pais membros e 10.000 crianças e 
jovens ativamente envolvidos. Este trabalho tem 
sido apoiado por doações de organizações não-
-governamentais internacionais e instituições 
bene!centes nacionais (60).

As ONGs podem atuar conjuntamente com 
os governos para disponibilizar serviços às pes-
soas com de!ciência (61). Frequentemente, elas 
também agem como veículos para testar novos 
tipos de serviços e avaliar seus resultados. Porém, 
muitas ONGs são pequenas, com alcances limi-
tados, de forma que suas melhores práticas nem 
sempre podem ser disseminadas e reproduzidas 
de forma mais ampla. As desvantagens podem 
aparecer por conta de sua frágil estrutura !nan-
ceira e também por elas poderem ter diferentes 
prioridades para o governo.

Os fornecedores privados de serviços de 
suporte domiciliar e comunitário existem em 
muitas sociedades e seus serviços são contratados 
pelo governo ou pagos diretamente pelo cliente. 
Eles frequentemente se concentram em nichos 
especí!cos do mercado de prestação de assis-
tência, como em cuidados para pessoas idosas, e 
cuidados domiciliares. As pessoas com de!ciên-
cia e suas famílias, quando dispõem de recursos, 
podem empregar pessoas para auxiliá-las nas 
atividades do dia a dia.

Na prática, as pessoas com de!ciência 
recebem uma gama de serviços de diferentes 
fornecedores. Na Austrália, por exemplo, o 
Acordo Estado / Território sobre De!ciência 
da Commonwealth ajustou a estrutura nacio-
nal para !nanciamento, monitoria e suporte de 
serviços para 200.000 pessoas com de!ciência. 
Há uma grande proporção de pessoas usando 
serviços não governamentais no que se refere ao 
acesso à comunidade e assistência temporária. 
Serviços de colocação pro!ssional para pessoas 
com de!ciência foram acessados quase exclusi-
vamente através de ONGs. Serviços de suporte 
na comunidade foram principalmente utilizados 
através de agências governamentais (56).
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Barreiras à assistência 
e suporte

Falta de (nanciamento

Em países em desenvolvimento, os programas 
das redes de segurança social geralmente corres-
pondem a um valor entre 1% e 2% do Produto 
Interno Bruto e chegam normalmente ao dobro 
disso em países desenvolvidos, embora tais taxas 
sejam variáveis (62). Países com renda média e 
alta oferecem frequentemente uma combinação 
de programas em dinheiro e uma variedade de 
serviços de bem estar social. Em contraste, em 
muitos países em desenvolvimento, uma parcela 
considerável dos recursos das redes de segurança 
social é alocada a programas de ajuda monetária 
que visam os domicílios mais pobres e vulnerá-
veis, restando somente uma pequena fração destes 
recursos para serviços de bem estar social aos 
grupos mais vulneráveis, o que inclui indivíduos 
com de!ciência e suas famílias. Em contextos de 
baixa renda, os serviços de bem estar social geral-
mente são a única forma de proteção social, mas 
o gasto é baixo e os programas são fragmentados 
e em escala muito reduzida, alcançando somente 
uma pequena parcela da população necessitada.

A falta de !nanciamento efetivo para suporte 
– ou sua distribuição dentro de um país – é um 
grande obstáculo para serviços sustentáveis. Na 
Índia, por exemplo, no biênio 2005–06, o dis-
pêndio com o bem-estar social de pessoas com 
de!ciência – que focava o suporte a instituições 
nacionais de de!ciência, organizações não-gover-
namentais fornecedoras de serviços, e gastos com 
projetos assistenciais – representava 0,05% das 
alocações do Ministério da Justiça Social e do 
Bem Estar (5).

Em países sem mecanismos de proteção 
social, o !nanciamento da assistência e suporte 
pode ser problemático. Mesmo em países de alta 
renda, o !nanciamento de cuidados de longo 
prazo para pessoas idosas mostra-se difícil (21, 
63). Um estudo feito na Austrália mostrou que 
61% dos prestadores de cuidados a pessoas com 
de!ciência extrema ou severa não dispunham de 

nenhuma fonte principal de assistência (64). Em 
muitos países de renda média e baixa os gover-
nos não podem fornecer serviços adequados, e os 
prestadores de serviços comerciais não estão dis-
poníveis, ou são economicamente inviáveis para 
a maioria das famílias (65).

Com frequência, os governos não auxiliam o 
setor de voluntariado para o desenvolvimento de 
serviços inovadores, capazes de atender as neces-
sidades das famílias e dos indivíduos com de!ci-
ência. Em Pequim, China, além das instituições 
governamentais de bem-estar social existentes, 
foi estabelecido um pequeno número de agências 
não governamentais de assistência domiciliar para 
crianças e jovens com de!ciências. Um estudo de 
quatro delas mostrou que o principal serviço era 
o de treinamento (6). O governo não mantém 
!nanceiramente essas organizações, ainda 
que os governos locais subsidiem um pequeno 
número das crianças e órfãos mais desampara-
dos (66). Ao invés disso, os serviços contam com 
contribuições das famílias e doações, inclusive 
ajuda internacional. Como resultado, os servi-
ços acabam sendo menos acessíveis aos usuários 
e sua qualidade e pessoal irão provavelmente se 
ressentir (67). Na Índia, as ONGs e organizações 
independentes frequentemente obtêm sucesso na 
inovação e na criação de serviços de capacitação, 
mas estes raramente alcançam grande escala (5).

Falta de recursos 
humanos adequados

Os prestadores de assistência pessoal – também 
conhecidos como trabalhadores de cuidados 
diretos ou auxiliares domésticos – desempenham 
um papel fundamental nos sistemas de servi-
ços baseados na comunidade, mas em muitos 
países há carência destes pro!ssionais (68–70). 
À medida que num país aumenta a proporção 
de idosos, a demanda por prestadores de assis-
tência pessoal também aumentará. Nos Estados 
Unidos, por exemplo, a demanda por prestadores 
de assistência pessoal excede de longe sua dispo-
nibilidade. Mas o número destes prestadores está 
aumentando e estima-se que o número de auxi-
liares de atendimento domiciliar aumentará em 
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56% entre 2004 e 2014 e o número de pessoal e de 
auxiliares de cuidados domésticos em 41% (71). 
Um estudo no Reino Unido estimou que 76.000 
indivíduos já estejam trabalhando como assis-
tentes pessoais, !nanciados por mecanismos de 
pagamento direto (72). 

Muitos prestadores de assistência pessoal são 
mal pagos e têm treinamento inadequado (70, 73). 
Um estudo feito nos Estados Unidos descobriu que 
80% dos trabalhadores em assistência social não 
tinham quali!cação formal ou treinamento (74). 
Muitos trabalhadores podem estar trabalhando 

Quadro 5.3. Reforma no sistema de saúde mental e direitos humanos no Paraguai

Em 2003, a instituição Direitos do Deficiente Internacional (DRI) documentou abusos e ameaças de morte durante 
os cuidados prestados a pacientes em um hospital psiquiátrico estatal no Paraguai. Tais abusos incluíam a detenção 
em celas minúsculas de dois rapazes, de 17 e 18 anos, diagnosticados como autistas. Os rapazes foram mantidos 
em tais condições nos quatro anos anteriores, sem roupa e sem banheiro. Os demais 458 pacientes do hospital 
também viviam em condições deploráveis, como:

 ■ esgoto a céu aberto, lixo acumulado, vidros quebrados, e fezes e urina espalhados pelas alas do hospital e 
áreas comuns;

 ■ equipe inadequada;
 ■ falta da devida atenção por parte dos médicos, e falta de prontuários com registro de informações médicas;falta 

de comida e remédios;
 ■ detenção de crianças junto a adultos;
 ■ falta de serviços psiquiátricos e de sistemas de reabilitação adequados.

A DRI, juntamente com o Centro para a Justiça e Direito Internacional (CEJIL), encaminhou uma petição à Comissão 
Inter-Americana de Direitos Humanos da Organização dos Estados Americanos, exigindo uma intervenção urgente 
na instituição, em nome dos pacientes. Em resposta, a Comissão convocou o governo paraguaio no sentido de 
tomar as providências necessárias quanto à proteção da vida, da saúde e da segurança dos pacientes do hospital.

Acordo de desinstitucionalização

Em 2005, o DRI e o CEJIL assinaram um acordo histórico com o governo paraguaio visando uma reforma no sistema 
psiquiátrico do país. O acordo foi o primeiro realizado na América Latina a garantir às pessoas com deficiência 
psiquiátrica o direito de viver em comunidade e de ali receber os serviços apropriados. O Paraguai também 
tomou providências quanto às condições de higiene e à separação entre adultos e crianças. Foi providenciada 
na comunidade uma moradia para oito membros residentes do hospital. Um dos rapazes encontrado nu em uma 
das celas retornou ao convívio familiar. Mas o “ethos” da violação dos direitos humanos e da falta de tratamento 
adequado no hospital permaneceram fundamentalmente inalterados.

Em julho de 2008, a Comissão decidiu a favor de uma nova petição com denúncias sobre uma série de mortes, 
casos de abuso sexual e graves lesões dentro da instituição, todas tendo ocorrido nos seis meses anteriores. 
Exigiu-se do governo que tomasse providências imediatas quanto à proteção dos pacientes da instituição e para 
que investigasse as mortes e as alegações de abuso.

Reformas em consonância com os direitos humanos.

Resultado: pela primeira vez um Estado Membro da Organização de Saúde Pan-Americana (OPAS) se comprometeu 
formalmente a reformar seu sistema público de saúde em conformidade com os tratados de direitos humanos 
e com as recomendações dos órgãos regionais de direitos humanos. O acordo deriva em parte da colaboração 
técnica da OPAS e da OMS com as autoridades paraguaias em direitos humanos e saúde psiquiátrica.

Desde as medidas de emergência de 2008 e seguindo a ratificação da CDPD e do protocolo opcional, o governo 
paraguaio tem tomado medidas positivas com relação à reforma do sistema de saúde mental. O total de pacientes 
internados diminuiu pela metade desde 2003 e o governo está ampliando o suporte e os serviços baseados na 
comunidade. Atualmente, 28 residentes de hospitais de longa duração, vivendo em residências comunitárias 
dentro da comunidade e um punhado de “pacientes crônicos” vivem de forma independente, tendo se juntado 
à força de trabalho. Outras residências comunitárias devem ser inauguradas nos próximos dois anos.

Fonte (84).
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com assistência social de forma temporária e não 
como uma carreira. Um estudo no Reino Unido 
descobriu que somente 42% dos assistentes pesso-
ais tinham quali!cação em assistência social (72). 
Combinado com uma alta rotatividade, o resultado 
pode ser traduzido em cuidados abaixo do padrão, 
e falta de relação estável com o usuário do serviço.

Muitos prestadores de assistência são migran-
tes econômicos, que carecem de conhecimentos e 
de perspectivas de carreira. Eles são vulneráveis à 
exploração, particularmente devido à sua precá-
ria condição de imigrantes. A alta demanda por 
prestadores de assistência nos países mais ricos 
tem gerado um grande <uxo de pessoas (basica-
mente mulheres) de países vizinhos mais pobres 
– por exemplo, do Estado Plurinacional da Bolívia 
para a Argentina ou das Filipinas para Singapura. 
O efeito indireto desta migração – descrita como 
uma “corrente global de cuidados” (75), é que em 
seus países de origem, outros parentes tendem a 
atuar como prestadores de cuidados.

Políticas e marco institucional 
inadequados

A partir dos séculos XVIII e XIX, o principal 
modelo para serviços formais era oferecer assis-
tência para pessoas com de!ciência internando-
-as em instituições. Em países desenvolvidos, 
até a década de 1960, as pessoas com de!ciência 
intelectual, distúrbios mentais, e incapacidade 
física e sensorial viviam geralmente segregadas 
em instituições (76–78). Em países em desenvol-
vimento, instituições semelhantes muitas vezes 
foram iniciadas por ONGs internacionais, mas o 
setor permaneceu minúsculo se comparado com 
os países de alta renda (79–81).

Embora antigamente fosse considerado 
humano atender as necessidades da pessoa com 
de!ciência em asilos, colônias ou instituições resi-
denciais, tais serviços foram amplamente criticados 
(82, 83). Falta de autonomia, segregação da comuni-
dade em geral, e ainda, violações dos direitos huma-
nos são amplamente relatados (ver Quadro 5.3).

Pessoas com de!ciência em todo o mundo 
vêm exigindo serviços baseados na comunidade, 
que ofereçam uma maior liberdade e participação. 

Eles também vêm promovendo relacionamentos 
de incentivo, o que lhes permite o exercício de um 
maior controle sobre suas vidas e a vida junto às 
comunidades (85). A CDPD promove políticas e 
estruturas institucionais que habilitam a vida em 
comunidade e a inclusão social para pessoas com 
de!ciência.

Serviços inadequados e ine(cientes

Em alguns países, os serviços de assistência 
somente estão disponíveis para pessoas que vivem 
em abrigos ou instituições, e não para aqueles que 
vivem de forma independente. Os serviços basea-
dos em instituições têm tido um sucesso limitado 
em promover a independência e os relacionamen-
tos sociais (86). Nos locais em que existem ser-
viços comunitários, as pessoas com de!ciência 
deixam de ter voz ativa com relação à escolha e ao 
controle de quando devem receber assistência em 
seus lares. Pessoas incapacitadas frequentemente 
encaram as relações com os pro!ssionais, tais 
pro!ssionais raramente apresentando de!ciên-
cias como desiguais e paternalistas (87). Desta 
maneira, os relacionamentos conduzem a uma 
dependência indesejável (88).

Algumas revisões recentes revelam que, 
enquanto a vida em comunidade mostra uma 
melhoria signi!cativa em comparação com a 
vida numa instituição, as pessoas com de!ciência 
ainda estão longe de conseguirem um estilo de 
vida comparável ao das pessoas não incapacitadas 
(2). Para muitas pessoas com incapacidade inte-
lectual e distúrbios mentais, o principal serviço 
comunitário é o atendimento nos centros diur-
nos, mas uma análise de vários estudos falhou 
em detectar evidências de benefícios neste tipo de 
atendimento(89). O serviço comunitário geral-
mente falha em seus objetivos de fornecer um 
reingresso no mercado de trabalho, proporcionar 
uma maior satisfação (85), e oferecer atividades 
adultas que sejam signi!cativas (90).

Coordenação ine(caz do serviço

Nos locais em que os serviços são disponibiliza-
dos por diferentes prestadores – em nível local 
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ou nacional, ou de saúde, educação, moradia, ou 
de fornecedores estatais, voluntários e privados 
– a coordenação tem sido inadequada. Os servi-
ços e esquemas de suporte existentes podem ser 
operados em qualquer lugar por uma variedade 
de fornecedores públicos ou privados. Na Índia, 
diferentes ONGs ou agências servem diferentes 
grupos de incapacitados, mas a falta de coorde-
nação entre eles compromete sua e!ciência (5). 
Múltiplas avaliações e diferentes critérios de ele-
gibilidade tornam a vida mais difícil para pessoas 
com de!ciência e suas famílias, particularmente 
no período de transição entre serviços destinados 
aos jovens e os destinados aos adultos (91). A falta 
de conhecimento sobre uma de!ciência pode ser 
uma barreira para o encaminhamento a serviços 
de suporte efetivos e a coordenação dos cuidados 
(15), bem como a falta de comunicação entre as 
diferentes agências de saúde e o serviço social.

Conscientização, atitudes e abuso

As pessoas com de!ciência e suas famílias sofrem 
frequentemente com a falta de informação sobre 
a disponibilidade de serviços, ou são incapazes 
ou não estão dispostas a expressar suas necessi-
dades. Um estudo chinês sobre prestadores de 
cuidados de sobreviventes de AVCs apontou uma 
necessidade de informações sobre recuperação e 
prevenção de AVCs, assim como de treinamento 
em locomoção e habilidade !na (92). Um estudo 
de assistência familiar realizado no Paquistão 
com crianças com de!ciência intelectual reve-
lou a existência de um estigma por parte da 
comunidade e uma falta de conhecimento sobre 
intervenções efetivas, o que causava grande 
angústia nos prestadores de cuidados (93). Um 
estudo realizado na Bélgica com prestadores de 
cuidados a famílias de indivíduos com demência 
apontou que a falta de conscientização sobre os 
serviços era uma grande barreira para a utiliza-
ção dos mesmos (94).

A capacitação através de organizações de 
direitos do de!ciente, organizações de reabilita-
ção baseadas na comunidade, grupos de autode-
fesa ou outras redes coletivas pode possibilitar 
que indivíduos com de!ciência identi!quem 

suas necessidades e possam in<uenciar na 
melhoria dos serviços (95). A maioria dos países 
que desenvolveram seus serviços de suporte tem 
poderosas organizações de pessoas com de!ci-
ência e suas famílias pressionam os governos 
visando reformar as políticas de fornecimento 
de serviços e aumentar, ou ao menos manter, 
a quantidade de recursos alocados. No Reino 
Unido, o suporte de uma organização de pes-
soas com de!ciência constitui uma importante 
in<uência sobre pessoas com de!ciência que se 
inscrevem como bene!ciárias dos mecanismos 
de pagamento direto (96).

Como exposto no Capítulo 1, a atitude nega-
tiva é uma questão que atinge outros aspectos da 
vida das pessoas com de!ciência. Atitudes nega-
tivas a respeito da de!ciência podem ter implica-
ções particularmente na qualidade da assistência 
e do suporte. As famílias escondem ou infantili-
zam as crianças com de!ciências, ao passo que 
prestadores de cuidados podem abusar ou desres-
peitar as pessoas sob seus cuidados.

As atitudes negativas e a discriminação 
também comprometem a possibilidade de uma 
pessoa com de!ciência de fazer amigos, expres-
sar sua sexualidade, e conquistar uma vida em 
família, algo que as pessoas não de!cientes têm 
como garantido (97).

As pessoas que necessitam serviços de 
suporte são geralmente mais vulneráveis. 
Pessoas que apresentam distúrbios mentais e 
com capacidade intelectual diminuída estão 
muitas vezes sujeitas a internações arbitrárias 
em instituições por longos períodos de reclusão 
sem direito à apelação, o que contraria a CDPD 
(98, 99). A vulnerabilidade, tanto em institui-
ções quanto na comunidade, podem variar do 
risco de isolamento, enfado e falta de estímulos, 
ao risco de abuso psíquico e sexual. As evidên-
cias sugerem que as pessoas com de!ciência 
apresentam um maior risco de sofrer abusos, 
por vários motivos, o que inclui dependência 
de vários prestadores de cuidados e di!culdades 
de comunicação (100). Defesas para proteger 
indivíduos tanto nos serviços de suporte formal 
quanto informal são, portanto, particularmente 
importantes (101).
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Abordando as barreiras à 
assistência e ao suporte

Fazendo uma desinstitucionalização 
bem sucedida

Um catalisador para a mudança do contexto de 
instituições para o de uma vida independente, 
no seio da comunidade, foi a adoção, em 1993, 
das Regras e Padrões das Nações Unidas para a 
Equalização de Oportunidades das Pessoas com 
De!ciência, que tornou possível para essas pes-
soas direitos e oportunidades iguais (102). Desde 
sua implementação, tem havido uma mudança 
marcante em muitos países de alta renda na 
transição de um modelo de grandes instituições 
e casas de saúde, em que o paciente !ca internado, 
para ambientes menores dentro da comunidade, 
junto com o crescimento do movimento de vida 
independente (103–105). Países como a Noruega 
e a Suécia eliminaram todos os esquemas ins-
titucionais. Em outros países, como Austrália, 
Bélgica, Alemanha, Grécia, Holanda e Espanha, 
centros institucionais de cuidados coexistem com 
modelos alternativos de vida comunitária (106).

Em uma grande transformação no leste 
europeu, os países já não mais acreditam na 
forma predominante baseada nas instituições 
(107). Serviços de cuidados alternativos têm sido 
progressivamente desenvolvidos – incluindo cen-
tros de tratamento diurnos, de adoção e suporte 
domiciliar para pessoas com de!ciência (108). 
Na Romênia 70% das instituições para crianças 
foram fechadas entre 2001 e 2007, mas para adul-
tos o processo tem sido mais lento (109). Ao lado 
da desinstitucionalização tem havido também 
a descentralização do governo central para os 
governos locais, e a expansão e diversi!cação dos 
serviços sociais e dos prestadores de serviço.

Planos para o fechamento da instituição e 
a remoção dos seus residentes para ambientes 
comunitários deviam ser iniciados de forma 
antecipada. Os recursos necessários à nova infra-
-estrutura de suporte precisam estar disponíveis 
antes de se fazerem tentativas de alterar o equilí-
brio dos cuidados (110). A desinstitucionalização 

leva tempo, especialmente se os indivíduos 
tiverem que se preparar para sua nova vida na 
comunidade e se envolver em decisões sobre 
suas acomodações e serviços de suporte. Algum 
“duplo !nanciamento” de sistemas institucionais 
e comunitários será portanto necessário durante 
o período de transição, que pode levar vários anos.

A lição de vários países quanto à desinstitu-
cionalização é que ela requer uma série de servi-
ços de assistência e suporte institucional, como:
 ■ assistência médica
 ■ sistemas de resposta a crises
 ■ assistência domiciliar
 ■ suporte !nanceiro
 ■ suporte para redes sociais de pessoas vivendo 

na comunidade.

A menos que as agências responsáveis por esses 
serviços trabalhem de forma coordenada, corre-
-se o risco de que os indivíduos não obtenham 
o suporte adequado em momentos cruciais de 
suas vidas (110). Pessoas com distúrbios mentais 
podem necessitar de coordenação entre suporte 
e serviços para reduzirem a vulnerabilidade da 
falta de abrigo (111). Alguns países, incluindo 
Dinamarca e Suécia, têm uma excelente coorde-
nação entre assistência médica, prestadores de 
serviço social e o setor de moradia, permitindo a 
pessoas com de!ciência descobrirem uma orga-
nização de vida que atenda às suas necessidades..

Resultados da desinstitucionalização
Melhorias na qualidade de vida e na funciona-
lidade pessoal têm sido encontradas em vários 
estudos sobre pessoas que saem de instituições 
para ambientes comunitários (106, 112). Um 
estudo realizado no Reino Unido com pessoas 
com de!ciência intelectual, 12 anos após deixa-
rem instituições residenciais, mostrou que a qua-
lidade de vida e os cuidados eram melhores na 
comunidade do que nos hospitais (113). Modelos 
de organização da vida em pequena escala ofe-
recem a pessoas com de!ciência intelectual um 
círculo mais amplo de amizades, mais acessos 
às instalações integradoras e mais chances de 
adquirir conhecimentos, o que também resulta 
numa maior satisfação (85). Evidências de um 



156

Relatório Mundial sobre a De�ciência

estudo chinês mostram que residentes com inca-
pacidade intelectual em pequenos centros resi-
denciais experimentaram melhores resultados a 
um custo menor em relação a pessoas vivendo em 
grupos residenciais de porte médio ou em insti-
tuições (114).

Em alguns países, programas de desinstitu-
cionalização têm convertido as instituições em 
instalações alternativas, como:
 ■ centros de treinamento vocacional e de 

recursos;
 ■ centros de reabilitação que oferecem ser-

viços especializados de nível secundários 
e terciário;unidades residenciais menores 
onde as pessoas com de!ciências complexas 
podem viver de forma semi-independente, 
com algum suporte;

 ■ instalações de assistência temporária para 
onde pessoas com de!ciência podem ser 
encaminhadas por curtos períodos e para 
treinamento;

 ■ clubes ou centros similares onde pessoas 
com distúrbios mentais podem obter assis-
tência temporária e suporte junto a outros 
com problemas semelhantes;

 ■ acomodações de abrigo emergencial, não 
somente para pessoas com de!ciência, mas 
também para todos aqueles que possam 
estar em situação de exposição a abusos ou 
exploração.

Comparação de custos
A combinação das evidências sobre os custos 
relativos e a efetividade dos serviços institucio-
nais e comunitários mostra que estes, quando 
bem planejados e com recursos su!cientes, apre-
sentam melhores resultados, mas podem não ser 
menos custosos.

Nos Estados Unidos, o custo de instituições 
públicas para pessoas com de!ciência intelectual 
é consideravelmente maior do que os serviços 
baseados na comunidade (115). Entretanto, uma 
revisão das evidências de 28 países europeus 
constatou custos ligeiramente maiores para os 
serviços baseados na comunidade (110), mas o 
estudo também descobriu que a qualidade de 
vida era geralmente melhor para as pessoas que 

viviam fora das instituições, particularmente 
aquelas que saíram do ambiente institucional 
para o ambiente comunitário. Se bem planejados 
e com os recursos adequados, os serviços base-
ados na comunidade foram muito mais baratos 
que os de cuidados institucionais. Um serviço de 
assistência pessoal avaliado pelo Centro Sérvio 
para uma Vida Independente mostrou que o 
esquema era mais barato que os serviços de cui-
dado institucional (116).

A revisão européia revelou também uma 
relação entre custo e qualidade, com sistemas 
institucionais de baixo custo tendendo a ofere-
cer menor qualidade nos cuidados. A conclusão: 
sistemas comunitários de vida independente e 
assistência – quando efetivamente planejados 
e gerenciados, e quando bem organizados para 
preparar os serviços e as pessoas para a grande 
mudança nos modelos de suporte – proporcio-
navam melhores resultados gerais do que as ins-
tituições (110).

Uma investigação britânica que mostrou 
que esquemas de assistência pessoal controlados 
pelos usuários eram mais baratos que os cuida-
dos domiciliares fornecidos pelo governo contri-
buiu para a adoção de um sistema de pagamento 
direto. Porém, as evidências recentes são mais 
cautelosas a esse respeito (117). Serão necessárias 
mais investigações para sabermos se a assistência 
pessoal paga, que pode ser um substituto para os 
cuidados informais, aumenta mais os custos do 
governo do que modelos alternativos (118–121). 
Modelos controlados pelo usuário apresentam o 
potencial de promover a independência indivi-
dual e melhorar a qualidade de vida, mas é impro-
vável que produzam uma economia signi!cativa.

Criando um marco para alcançar 
serviços de suporte e(cientes

Os governos podem decidir fornecer uma série de 
serviços de suporte a todos os que deles necessi-
tem ou podem priorizar as pessoas que não têm 
condições de pagar um tratamento com recur-
sos próprios. Mobilizar os recursos !nanceiros 
necessários para ambas as situações envolve 
algum tipo de união de recursos.
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Um sistema conjunto de geração de receita 
para o !nanciamento de sistemas de suporte 
pode incluir várias formas de pré-pagamento, 
sendo as mais comuns aquelas obtidas através de 
taxação nacional, local ou regional, seguros de 
previdência social (através dos empregadores), 
e seguros voluntários privados. Cada um deles 
pode exigir algum tipo de contribuição !nan-
ceira por parte das pessoas que fazem uso do 
serviço ou por suas famílias (“pagamento pelo 
usuário” ou “coparticipações”). Os mecanismos 
em que pessoas pagam pelos serviços de forma 
integral, com o uso de recursos próprios, são os 
menos equitativos (122).

Muitos países desenvolvidos possuem ser-
viços de suporte que cobrem todos aqueles que 
deles necessitam (21). Em outros países, o acesso 
ao !nanciamento público para serviços de 
suporte depende de uma veri!cação dos recursos 
do interessado, como no Reino Unido, onde cerca 
de metade de todo o gasto em assistência social 
vem de fontes privadas (123). Em países com sis-
temas de saúde desenvolvidos, outras estratégias 
para controlar os gastos do governo com serviços 
de assistência desenvolvidos incluem:
 ■ cobranças aos usuários;
 ■ restrições à elegibilidade;
 ■ estudo de casos para limitar o uso dos 

serviços;
 ■ programas com orçamento limitado (63).

Em países em transição onde há amplos inves-
timentos em cuidados residenciais, a realocação 
de recursos pode ajudar a construir serviços de 
suporte comunitários. Em países de renda baixa 
e média, como no Iêmen, houve bons exemplos 
de investimentos sociais !nanciando serviços de 
suporte (124).

Financiamento dos serviços

Há muitas formas de pagar os fornecedores, 
sendo que os principais mecanismos do governo 
para tal incluem:
 ■ pagamento por serviço prestado;
 ■ alocações orçamentárias diretas para forne-

cedores descentralizados;

 ■ contrato baseado no desempenho;
 ■ serviços diretos ao consumidor através de 

reembolsos a pessoas com de!ciência e suas 
famílias.

Cada método possui vantagens e desvanta-
gens, e, portanto, cada um deles possui o potencial 
de in<uenciar o quão economicamente vantajoso 
e igualitário é o sistema assistencial. O sucesso 
de um sistema assistencial depende de fatores 
como mistura, volume, organização da equipe e 
outros recursos recebidos e os serviços prestados. 
Por sua vez, estes dependem de como os recursos 
são disponibilizados através dos vários modelos 
de comissão. Reembolsar ou pagar diretamente 
às pessoas com de!ciência apresenta uma opção 
relativamente nova de comissão (125).
 ■ Na Suécia, a Lei de Reforma da Assistência 

Pessoal de 1994 garantiu que indivíduos com 
alto grau de de!ciência fossem autorizados a 
receber pagamentos em dinheiro da seguri-
dade social para arcar com sua assistência. 
O número semanal de horas de assistência 
é determinado com base na necessidade. 
Cerca de 70% dos usuários compra serviços 
dos governos locais e 15% se organizaram em 
cooperativas de usuários que disponibilizam 
os serviços. As compras restantes de servi-
ços são feitas junto a companhias privadas 
ou através do emprego direto de assistentes 
(126). Mais de 15.000 indivíduos na Suécia 
usam ajuda estatal para adquirir serviços que 
satisfaçam suas necessidades (127).

 ■ Na Holanda, o Persoonsgebonden-budget é um 
sistema similar de pagamento direto. O ser-
viço adquirido mais comum é o de assistência 
pessoal – de um fornecedor informal de cui-
dados existente ou de um fornecedor de servi-
ços privado e não pro!ssional. Introduzido em 
2003, quando 50.000 pessoas usaram o novo 
programa Persoonsgebondenbudget; 120.000 
pessoas se bene!ciaram de tal esquema em 
2010, quando o mesmo foi temporariamente 
suspenso. Os benefícios incluem menores 
custos administrativos, e uma maior indivi-
dualização dos serviços. As avaliações mos-
traram um alto grau de satisfação, melhor 
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qualidade de vida e uma maior independên-
cia (128).

 ■ Na África do Sul, a Lei de Assistência Social 
de 2004 estabeleceu um pagamento direto 
conhecido como “subsídio”. Indivíduos que 
já recebem benefícios, como idosos, de!cien-
tes e veteranos de guerra, fazem jus a essa 
verba adicional caso requeiram cuidados em 
tempo integral. Mas o pequeno valor dispo-
nibilizado mensalmente é insu!ciente para o 
pagamento do suporte. O esquema está atu-
almente sendo revisto pelo Departamento de 
Desenvolvimento Social (129).

Pelo fato de os serviços de suporte e assistên-
cia terem sido fornecidos quase exclusivamente 
pelas famílias, os esquemas formais de suporte 
poderiam aumentar a demanda e substituir 
os cuidados informais (121). São necessários 
mecanismos reguladores, que incluam critérios 
de elegibilidade e procedimentos de avaliação 
sólidos e justos, para garantir maior equilíbrio 
e viabilidade econômica no uso dos recursos 
e permitir que a oferta dos serviços cresça de 
forma gradual.

Avaliando necessidades individuais

A avaliação é fundamental para atender as neces-
sidades das pessoas com de!ciência. Em países de 
alta renda a avaliação faz parte de um processo 
geral de decisão sobre que parcelas da popula-
ção fazem jus aos programas, seguido de uma 
avaliação das necessidades individuais. Isto é 
geralmente realizado através de sistemas formais 
para a determinação da de!ciência. Na Nova 
Zelândia, por exemplo, uma vez que a elegibili-
dade para serviços de suporte é estabelecida, o 
acesso depende de (130):
 ■ Avaliação da necessidade. Isso identi!ca 

e categoriza o nível de cuidado e suporte 
necessário para determinada pessoa, sem 
levar em conta possíveis custeios e serviços;

 ■ Coordenação de serviços ou planejamento. 
Isto identi!ca os serviços mais apropriados e 
as opções de suporte para atender as necessi-
dades, dentro da disponibilidade de recursos;

 ■ Disponibilidade dos serviços. Isto serve 
geralmente como suporte ao pacote de servi-
ços para a pessoa com de!ciência assim como 
para sua família, quando apropriado.

Historicamente, a avaliação sempre se 
baseou na elegibilidade de acordo com critérios 
médicos (124). O maior foco atualmente está na 
satisfação das necessidades para melhorar a fun-
cionalidade, tal como re<etido na Classi!cação 
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade 
e Saúde (CIF) (131). Colômbia, Cuba, México e 
Nicarágua introduziram recentemente a CIF 
com base em sistemas de avaliação de de!ciência.

Em muitos países, a avaliação tem sido feita 
de forma separada da disponibilização dos ser-
viços, de forma a remover possíveis con<itos de 
interesse. Na Holanda, enquanto agências de 
avaliação independentes sentem que isso torna o 
processo mais transparente e objetivo, prestado-
res de assistência consideram tal processo menos 
acessível e e!ciente (132).

No Reino Unido, as avaliações têm mudado o 
enfoque, de um sistema orientado pelos serviços 
(adaptando o indivíduo ao serviço disponível) 
passando para um sistema baseado nas necessi-
dades (com serviços adequados disponibilizados 
conforme a necessidade a ser satisfeita), para o 
foco nos resultados (com cuidados sociais perso-
nalizados através de uma escolha melhorada). A 
auto-avaliação também é parte importante deste 
processo. Nem sempre é fácil para os usuários 
dos serviços expressarem suas necessidades, de 
forma que pode ser aconselhável um sistema de 
auxílio à tomada de decisões (47).

Regulando os fornecedores

O Estado tem um importante papel em regular, 
estabelecer padrões, !scalizar, monitorar, e avaliar.

No Reino Unido, a Avaliação de Área 
Abrangente supervisiona o sucesso das auto-
ridades locais na implementação das políticas 
governamentais, gerenciando recursos públicos 
e respondendo às necessidades de suas comu-
nidades. Prestadores de assistência social, sejam 
eles públicos, privados ou voluntários, precisam 
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estar registrados junto à Comissão de Qualidade 
de Assistência e devem passar por avaliações e 
inspeções regulares. Prestadores de assistência 
social são avaliados de acordo com os sete crité-
rios a seguir:
 ■ melhora da saúde e bem estar;
 ■ melhora da qualidade de vida;
 ■ contribuição deve ser positiva;
 ■ escolha e controle;
 ■ livre de discriminação;
 ■ bem estar econômico;
 ■ dignidade pessoal.

Em países onde as ONGs, ajudadas por enti-
dades bene!centes locais e estrangeiras, têm sido 
as principais fornecedoras de serviços de suporte, 
para implementar e manter os serviços são 
necessários marcos regulatórios e !nanciamento 
públicos estáveis.

Os marcos regulatórios devem cobrir:
 ■ padrões de qualidade;
 ■ procedimentos de contratação e 

!nanciamento;
 ■ um sistema de avaliação;
 ■ alocação dos recursos (108).

Ao estabelecer marcos regulatórios, em qual-
quer con!guração, as pessoas com de!ciências e 
seus familiares devem ser incluídos, e os usuários 
dos serviços devem colaborar com a avaliação 
dos mesmos (133). Os serviços podem melhorar 
quando os fornecedores são responsabilizados 
perante os consumidores (8).

Suporte a serviços voluntários 
públicos-privados

Uma variedade de fornecedores de diferentes 
setores (público, privado e voluntário) oferece 
serviços de suporte.

Em países de alta renda, os serviços de assis-
tência e suporte foram, na maioria das vezes, esta-
belecidos por grupos de caridade e de auto-ajuda, 
com posterior suporte do estado. Esta abordagem 
ainda está em uso:
 ■ Na década passada, ONGs que trabalha-

vam com de!cientes foram estabelecidas 

nos países dos Balcãs. Muitas prestam 
serviços, inicialmente do tipo piloto, com 
suporte de fundos estatais, como o Fundo de 
Inovação Social da Sérvia (134). Um exemplo 
é o projeto piloto para intérpretes em Novi 
Pazar, Sérvia, mantido pela Associação de 
De!cientes Auditivos.

 ■ ■ Na Índia, a Lei Nacional de Truste – 
criada como resultado de uma campanha 
pelos direitos das pessoas com de!ciên-
cia – propiciou a colaboração entre várias 
ONGs. A Lei proporciona aos indivíduos 
com autismo, paralisia cerebral, de!ciência 
intelectual, e de!ciências múltiplas, bem 
como a suas famílias, o acesso aos serviços 
governamentais de forma a capacitar as pes-
soas com de!ciência a viverem de forma tão 
independente quanto possível, dentro de suas 
comunidades. Também encoraja as ONGs 
a colaborarem, dando suporte às famílias 
necessitadas e facilitando a nomeação de um 
tutor legal (135). Os mecanismos previstos 
na Lei oferecem treinamento em assistência 
pessoal, de forma a auxiliar pessoas com uma 
série de de!ciências na comunidade.

Alguns países têm ido além de simples-
mente dar suporte aos serviços das ONGs, 
através da licitação de serviços anteriormente 
oferecidos pelo estado para o setor privado 
sem !ns lucrativos. Na Irlanda, com !nan-
ciamento governamental, as ONGs fornecem 
praticamente todos os serviços para pessoas 
com de!ciência intelectual (136). Os princi-
pais objetivos foram fornecer acesso a especia-
listas e serviços de suporte complementares,  
melhora da qualidade, e redução dos preços. 
Este modelo, amplamente utilizado em países 
de alta renda, está sendo adotado em países de 
renda média e em transição. Os governos detêm 
o papel de regulador do licenciamento dos for-
necedores e do monitoramento dos padrões. 
Mas à medida que os países passam a adotar 
o papel de contratantes, os processos de con-
tratação e monitoramento precisam ser efetivos 
(108), para impedir a negligência dos clientes e 
outros abusos (137).
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Nos locais em que as ONGs e as organizações 
de pessoas com de!ciência desenvolvem o papel 
de fornecedores de serviços numa economia de 
cuidados mista, esse modelo pode levar a uma 
tensão com sua base de clientes caso precisem 
cortar custos para continuarem competitivas, ou 
se !carem mais preocupadas com seus !nancia-
dores do que com as pessoas com quem traba-
lham, ou ainda se as condutas de proteção forem 
negligenciadas em detrimento do fornecimento 
de serviços (138, 139).

Muitos países têm visto uma expansão do 
fornecimento privado de serviços à saúde mental, 
seguindo uma queda na provisão pública (140), 
mas um exame sistemático de 2003 constatou 
que fornecedores sem !ns lucrativos tinham um 
melhor desempenho no acesso, qualidade e via-
bilidade econômica do que os serviços para saúde 
mental com !ns lucrativos (141).

Apesar de os sistemas de parcerias público-
-privadas estarem bem desenvolvidos em países de 
alta renda, a situação é muito diferente em países 
de renda baixa e média. Os serviços de suporte 
são relativamente recentes, e geralmente há uma 
ajuda muito pequena por parte do estado para as 
ONGs e as organizações com !ns lucrativos.

Coordenar uma oferta 
de serviços )exível

Pessoas com de!ciência têm necessidades de 
assistência e suporte que não se encontram em 
pacotes prontos que possam ser oferecidos por 
apenas um prestador. A assistência e suporte 
informais são mais efetivos quando apoiados 
por um conjunto de sistemas e serviços formais, 
sejam eles públicos ou privados.

A assistência e o suporte formais devem se 
coordenar com a assistência médica, reabilitação 
e moradia. Por exemplo, uma gama de serviços 
de suporte domiciliar – moradia independente 
e vida em grupo em moradias coletivas ou ins-
titucionais – deve ser oferecida juntamente 
com outros serviços de suporte, com o tipo e 
o nível dependendo da necessidade avaliada 
(142). Pesquisas mostram que um pacote amplo 

de adaptações residenciais e tecnologia auxiliar 
para pessoas idosas poderia ser mais vantajoso do 
ponto de vista econômico, por conta da redução 
da necessidade de cuidados formais (143).

Muitos países de alta renda mudaram de 
uma situação de fornecer serviços genéricos para 
outra de individualizar e <exibilizar o sistema 
de fornecimento de serviços. Isto requer um alto 
grau de coordenação para garantir a disponibili-
zação contínua e efetiva do auxílio.

Nos Estados Unidos, o Programa de Serviços 
de Suporte Domiciliar de Illinois, um bem suce-
dido esquema de pagamento direto, ajuda pes-
soas com de!ciência e suas famílias a decidirem 
sobre quais serviços adquirir, incluindo assistên-
cia temporária, assistência pessoal, modi!cações 
na residência, serviços recreativos e de emprego, 
terapias e transporte. As famílias que !zeram 
uso deste serviço se mostraram menos dis-
postas a internar seus parentes em instituições 
assistenciais (144). A e!ciência resultou do fato 
de que as famílias tendem a não gastar todos os 
recursos disponíveis e os cuidados domiciliares 
eram mais baratos do que aqueles realizados em 
instituições (144).

De forma similar, muitos países – incluindo 
Austrália, Canadá e diversos países europeus – 
começaram a considerar os modelos individu-
alizados de !nanciamento. Nesta abordagem, 
o !nanciamento público de diferentes fontes é 
alocado de acordo com uma avaliação das neces-
sidades. O orçamento pessoal combinado é então 
colocado sob controle do indivíduo para a compra 
de serviços, frequentemente dentro de certos 
limites, numa gama que cobre desde dispositivos 
auxiliares e terapia até a assistência pessoal (145–
147). Aumentando o poder dos consumidores os 
serviços se tornam mais passíveis de controle. Em 
serviços diretos ao consumidor, os pro!ssionais 
estão disponíveis quando necessário, mas não 
são os parceiros principais. Estruturas legais e 
infraestrutura apropriadas podem auxiliar no 
desenvolvimento dos esquemas de assistência 
pessoal, não apenas para pessoas com de!ciência 
física mas também para pessoas com de!ciência 
intelectual e distúrbios mentais.
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As organizações de consumidores também 
fornecem respostas baseadas na comunidade 
para a saúde mental.
 ■ Em Zâmbia, a Rede de Usuários de Saúde 

Mental disponibiliza um fórum de auxílio 
mútuo para usuários de serviços de saúde 
mental, onde os usuários trocam idéias e 
informações (148).

 ■ Nos Estados Unidos, a MindFreedom possui  
zonas de impacto (landing zones) para comu-
nidades, que oferecem suporte e moradia 
para pessoas, de forma a evitar a hospitaliza-
ção ou institucionalização (99).

Os serviços orientados ao consumidor são 
frequentemente menos custosos e tão seguros 
quanto os serviços orientados aos pro!ssionais 
(149–151). Os serviços orientados ao consumidor 
são prováveis substitutos do cuidado informal 
e, portanto, podem fazer com que os gastos do 
governo subam de modo geral  (118, 119). A esco-
lha oferecida por estes “quase mercados” depende 
do fornecimento, que principalmente em áreas 
rurais pode ser de!citário, (152).

Os modelos orientados ao consumidor nem 
sempre poderão melhorar a e!ciência e a qua-
lidade. Os usuários dos serviços podem achar 
a escolha e a burocracia excessivas. A total 
<exibilidade através de pagamentos diretos e 
assistência pessoal envolvem responsabilida-
des inerentes a um empregador, com todas as 
responsabilidades administrativas associadas, 
tais como manutenção de registros contábeis e 
declaração de impostos, que podem ser indese-
jáveis para os indivíduos. Algumas destas tarefas 
podem ser assumidas por agências ou cooperati-
vas de usuários.

Na prática, e dependendo das necessida-
des e das preferências, pessoas com de!ciência 
podem optar por diferentes níveis de controle e 
escolha. No Reino Unido, apesar do crescimento 
dos esquemas de assistência pessoal, a maioria 
das pessoas com de!ciência ainda não optou por 
pagamentos diretos (153, 154). É necessária uma 
série de modelos e pesquisas futuras que poderão 
determinar quais modelos de assistência pessoal 
são mais e!cazes e e!cientes (118–121).

Suporte a prestadores de 
cuidados informais
Os cuidados informais continuarão a ser impor-
tantes para pessoas com de!ciência (155). Além de 
fornecerem a assistência e o suporte necessários, 
eles também podem ser menos dispendiosos no 
fornecimento de suporte a membros da família 
e outros cuidados informais, conforme sugerido 
pelo Programa de Serviços de Suporte Domiciliar 
de Illinois.
 ■ Serviços de assistência temporária – seja no 

domicílio ou fora dele – que permitem pausas 
curtas nos cuidados (156). Esse formato foi 
desenvolvido em países de renda alta e em 
transição, mas necessidades não atendidas 
pela assistência temporária foram relatadas 
(157, 158).

 ■ Suporte !nanceiro direto ou indireto. Países 
em transição, incluindo a República da 
Moldávia, a Sérvia, e partes da América do 
Sul – onde pensões têm sido outorgadas aos 
prestadores de cuidados informais – e países 
em desenvolvimento, como a África do Sul, 
concedem benefícios em espécie a presta-
dores de cuidados em famílias com pessoas 
com de!ciência (62, 159).

 ■ Serviços de suporte psicossocial para melho-
rar o bem estar familiar.

 ■ Licença saúde remunerada e outros supor-
tes a empregadores para facilitar o cuidado 
familiar.

As famílias podem se bene!ciar das oportu-
nidades de autonomia e serviços de suporte. Os 
primeiros programas de suporte familiar dentro 
do sistema de desenvolvimento voltado à de!ciên-
cia surgiram nos anos 60, nos países nórdicos e na 
Austrália (160), e no !nal dos anos 70 e início da 
década de 80, nos Estados Unidos. As famílias em 
programas orientados ao consumidor estão mais 
satisfeitas com os serviços, têm menos necessida-
des não atendidas, e menos desembolsos por ser-
viços de de!ciência do que aquelas enquadradas 
em outros tipos de programa (161, 162).

As famílias também podem precisar de trei-
namento na interação com os prestadores de cui-
dados, na conduta, na determinação de limites, e 
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na capacitação de seus parentes com de!ciência. 
As famílias também precisam de informação 
sobre os serviços disponíveis. Um estudo japonês 
mostrou que a informação disponibilizada não 
era efetiva para reduzir o ônus sobre os presta-
dores de cuidados, ao passo que a comunicação 
social, de fato, ajudava (163).

Envolvimento do usuário
O envolvimento do usuário tornou-se um crité-
rio para julgar a qualidade da oferta de serviços. 
A iniciativa Qualidade Européia em Serviços 
Sociais inclui efetivas parcerias e participação 
nos princípios que norteiam sua certi!cação de 
qualidade – um processo complementar para a 
certi!cação nacional de qualidade. Os usuários 
podem se envolver na oferta dos serviços de dife-
rentes formas, incluindo (108, 138, 139):
 ■ procedimentos de reclamação;
 ■ durante a avaliação e feedback;
 ■ como participantes em conselhos de 

administração;
 ■ como membros de grupos de aconselha-

mento de pessoas com de!ciência
 ■ na tomada das próprias decisões.

O conceito de “coprodução” de serviços de 
suporte foi criado recentemente, agregando orga-
nizações tradicionais que trabalham em favor das 
pessoas com de!ciência juntamente com organi-
zações controladas por pessoas com de!ciência 
(164). Tal conceito reconhece a contribuição que 
pessoas com de!ciência podem dar ao processo, 
com base em suas experiências, buscando ofe-
recer às pessoas com de!ciência o controle do 
desenvolvimento e da oferta dos serviços, confe-
rindo-lhes o papel de um aliado solidário.

As vantagens das organizações de serviços 
coproduzidos são: o foco na necessidade dos usu-
ários e a combinação de recursos que aumenta a 
possibilidade de redução das barreiras e criação 
de igualdade e interdependência (165). Os princí-
pios de coprodução e o envolvimento do usuário 
têm sido colocados em prática ao redor do mundo 
por organizações de pessoas com de!ciência e 
pais de crianças com de!ciências, seja na oferta 

de serviços formais, ou na reabilitação baseada 
na comunidade (166).

Mecanismos para uma vida independente
Testes aleatórios realizados em países de alta 
renda compararam a assistência pessoal com os 
cuidados tradicionais prestados a crianças com 
de!ciências intelectuais, adultos com de!ciên-
cias físicas, e idosos sem demência. A assistên-
cia pessoal foi geralmente preferida com relação 
a outros serviços por proporcionar vantagens a 
alguns usuários e poder bene!ciar os prestadores 
de cuidados (118–121).

Os esquemas de assistência pessoal não se 
limitam a pessoas com incapacidades físicas. Um 
conjunto de abordagens pode bene!ciar pessoas 
redução da capacidade intelectual ou distúrbios 
mentais, incluindo:
 ■ Advogados – através dos quais a pessoa 

é auxiliada de forma individual por uma 
pessoa treinada e quali!cada de forma a se 
chegar a uma decisão correta.

 ■ Círculos de apoio – redes de apoio e amigos 
que conhecem bem a pessoa e que podem 
tomar decisões com as quais a pessoa con-
sente de forma espontânea.

 ■ KeyRing ou redes de suporte à vida – onde 
pessoas com limitações intelectuais vivem 
em comunidade, mas com um “prestador que 
viva na comunidade” e que esteja disponível 
para dar suporte e ajudar a criar vínculos 
com a comunidade.

 ■ Círculos de vida independente controlados 

pelo usuário – similar aos círculos de apoio, 
mas com uma estrutura legal que dê o marco 
necessário para as decisões acerca do indivíduo.

 ■ Corretagem de serviços – onde um presta-
dor quali$cado permite que a pessoa esco-
lha os serviços, ajudando no processo de 
avaliação e auxiliando na implementação de 
pacotes assistenciais. Caso seja necessário, 
uma agência pode atuar como contratante 
do suporte em nome do indivíduo.

Apesar do evidente benefício do paga-
mento direto, os usuários de saúde mental são 
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sub-representados nos modelos de $nanciamento 
individual na Austrália, Canadá, Reino Unido, e 
Estados Unidos (167).
 ■ Por conta da falta de recursos, a assistên-

cia pessoal raramente é fornecida de forma 
pública em con$gurações de renda baixa e 
média, mas alguns programas inovadores 
sugerem que soluções de baixo custo podem 
ser efetivas e que os princípios de vida inde-
pendente permanecem relevantes (3).

 ■ Em 2003, havia no Brasil 21 centros de 
vida independente, com o primeiro deles 
localizado no Rio de Janeiro, em operação 
há 15 anos (166). Como em outras partes, 
os movimentos de vida independente 
agrupam pessoas com diferentes tipos de 
incapacidades e oferecem serviços tais 
como suporte de pares, informação, trei-
namento e assistência pessoal, com equi-
pes que incluem pessoas com de$ciência. 
Entretanto, diferentemente do que acontece 
nos países desenvolvidos, os centros de vida 
independente não recebem dinheiro estatal, 
tendo que angariar seus próprios recursos, 
como, por exemplo, através de serviços de 
corretagem de emprego.

 ■ Nas Filipinas, uma organização nacional 
para pessoas incapacitadas desenvolveu um 
programa multissetorial em parceria com o 
Departamento da Educação e uma associação 
de pais. Ajudou no treinamento de professo-
res e pais no sentido de fornecer assistência 
pessoal apropriada, de forma que crianças 
com de$ciências severas pudessem frequen-
tar escolas comuns. A organização trabalha 
com mais de 13.000 crianças em áreas rurais, 
oferecendo o$cinas de treinamento conjunto 
para crianças em idade pré-escolar, pais e 
professores (168).

Capacitar prestadores e 
usuários de serviços

Treinamento para prestadores 
de assistência
Os prestadores de assistência, independente-
mente do ambiente e da assistência, precisam de 

treinamento pro$ssional (conhecidos geralmente 
como serviços humanos, trabalho social ou assis-
tência social) que leva em conta os princípios da 
CDPD (169). Se, por um lado, muitos prestado-
res necessitam de educação continuada (74), 
programas de graduação e estudos continuados 
em trabalho social, serviço social e serviço de 
saúde vêm aumentando sua disponibilidade em 
países de alta renda. O Reino Unido oferece uma 
Quali$cação Vocacional Nacional em saúde e 
assistência social, obtida através da comprovação 
de competências no trabalho e de conhecimentos 
práticos. Muitas vezes as pessoas com de$ciência 
podem complementar seus treinamentos formais 
com instrução prática.

A forma como o treinamento é conduzido é 
tão importante quanto seu conteúdo. Em geral, 
as pessoas com de$ciência preferem um modelo 
de assistência pessoal que lhes permita dirigir as 
tarefas, ao invés de que tal incumbência $que a 
cargo do prestador dos serviços assistenciais (170).

Uma nova geração de prestadores de servi-
ços assistenciais – incluindo assistentes pessoais, 
protetores e aqueles que auxiliam pessoas com 
di$culdades intelectuais – representa uma nova 
abordagem do trabalho com pessoas com de$ci-
ência na comunidade e os ajuda a atingirem seus 
objetivos e aspirações, numa relação que se baseia 
no respeito pelos direitos humanos, mais do que 
no tradicional espírito de “cuidado” (171).

Suporte para usuários de serviços 
de assistência e suporte
Os $nanciamentos para esquemas de assistência 
pessoal precisam levar em conta as tarefas adi-
cionais que podem ser exigidas dos usuários de 
tais esquemas. Pessoas que recebem pagamento 
direto, por exemplo, devem ser devidamente auxi-
liadas de modo que as complexidades do sistema 
não se tornem uma fonte adicional de estresse e 
isolamento. Pessoas com de$ciência que empre-
gam prestadores de serviços assistenciais de forma 
direta precisam saber como gerenciar a equipe e 
cumprir suas responsabilidades como emprega-
dores. Um estudo no Reino Unido mostrou que 
27% das pessoas com de$ciência que emprega-
vam assistentes pessoais $cavam desencorajadas 
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ao se tornarem empregadores, e 31% encontra-
ram di$culdades ao lidar com questões admi-
nistrativas (72).

Organizações de pessoas com de$ciência, e 
de prestadores de serviços assistenciais ajudam 
os usuários a se bene$ciarem dos serviços diretos 
ao consumidor (96). Modelos de $nanciamento 
individualizados são mais efetivos quando com-
binados com outros serviços de suporte (117). 
O suporte também é necessário para garantir 
que corretores e gerentes de fundos não sejam 
exageradamente impositivos, e que a qualidade 
do cuidado prestado seja boa. Algumas orga-
nizações de pessoas com de$ciência – como a 
Rede de Empregadores de Assistentes Pessoais 
da Escócia – lançaram programas de recruta-
mento e treinamento voltados aos prestadores 
de serviços assistenciais e supervisores, bem 
como a potenciais empregadores pessoas com 
de$ciência e suas famílias (172). Em locais de 
baixa renda, programas de reabilitação basea-
dos na comunidade podem ser capazes de dar 
treinamento a pessoas com de$ciência e suas 
famílias na gestão de suas necessidades de 
suporte, criando vínculos com grupos de auto-
-ajuda em questões relativas a informações e 
aconselhamento.

Desenvolvendo reabilitação na 
comunidade e cuidados em casa 
fornecidos pela comunidade

Reabilitação baseada na comunidade
Em muitos países de renda baixa e média, os 
programas de reabilitação baseada na comu-
nidade (CBR) orientados ao consumidor, ofe-
recidos pelo governo ou por ONGs, estão se 
tornando uma fonte de assistência e suporte 
para muitas pessoas com de$ciências e suas 
famílias. Muitos deles focam a oferta de infor-
mações, trabalhando estreitamente com as 
famílias e facilitando a participação das pes-
soas com de$ciência na comunidade (173). Eles 
também podem conter a tendência ao excesso 
de proteção por parte das famílias. Em todos 
os ambientes de renda, pode ser útil para os 

prestadores de serviços assistenciais da CBR, 
assistentes sociais, ou trabalhadores comunitá-
rios agruparem as famílias que vivenciam expe-
riências similares de suporte com os parentes 
que possuem de$ciências.
 ■ ■ Em Lesoto, os líderes de nove agências da 

associação nacional de pais de crianças com 
de$ciência descobriram que os pais precisam 
de apoio para a educação, treinamento e tra-
tamento de seus $lhos; informações sobre os 
direitos das pessoas com de$ciência e sobre 
como trabalhar com pro$ssionais da área; 
informações sobre como criar auxílios ao 
ensino e como obter equipamentos (174).

 ■ RUCODE, uma ONG do estado de Tamil 
Nadu, Índia, mantém centros diurnos base-
ados na comunidade para crianças com de$-
ciência intelectual e paralisia cerebral, com 
a ajuda do governo local e dos pais. Cada 
centro atende cerca de 10 crianças, com um 
professor e um atendente em cada centro, e o 
apoio da equipe da RUCODE. Os membros 
da comunidade contribuem fornecendo a 
sede e o almoço para as crianças.

 ■ No Nepal, foram implementados programas 
CBR em 35 distritos, através de ONGs locais. 
O governo fornece $nanciamento, orienta-
ção, aconselhamento e monitoramento nos 
níveis distrital e nacional (175).

À medida que o modelo CBR fortalece a qua-
lidade do relacionamento entre as pessoas com 
de$ciência e suas famílias, ele pode constituir um 
suporte signi$cativo para pessoas com de$ciência 
e para os prestadores de cuidados (176). Os prin-
cípios da vida independente foram recentemente 
introduzidos nos programas de reabilitação base-
ados na comunidade, o que auxiliará os serviços 
CBR a assegurar uma maior autodeterminação às 
pessoas com de$ciência.

Cuidados em casa pela comunidade
Os cuidados prestados pela comunidade em casa 
constituem  qualquer tipo de suporte dado a pes-
soas doentes e suas famílias em suas casas (177). 
O modelo, desenvolvido especialmente para 
enfrentar a epidemia de HIV/AIDS, funciona 
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em vários países da África e da Ásia, tendo como 
foco principal o cuidado dos órfãos. Um pro-
grama governamental de cuidados em casa pela 
comunidade deve fornecer comida, transporte, 
medicação, assistência temporária, somas em 
dinheiro, e cuidados físicos e emocionais.

Incluindo assistência e suporte 
nas políticas e planos de ação 
na área da de$ciência

A inclusão de serviços formais de assistência 
e suporte dentro de uma política nacional de 
de$ciência e os planos de ação associados pode 
melhorar a participação comunitária de pessoas 
com de$ciência. Por exemplo:
 ■ A Lei de Discriminação ao De$ciente da 

Austrália (1992) encoraja as organizações a 
criarem planos de ação de forma a eliminar 
a discriminação na oferta de bens, serviços e 
instalações (178).

 ■ A Estratégia para a De$ciência da Nova 
Zelândia (2001) oferece uma estrutura para 
os governos começarem a remover barreiras 
à participação de pessoas com de$ciência 
(179).

 ■ O plano de ação nacional da Suécia “De 
Paciente a Cidadão” (2000) tem uma visão de 
acesso completo e busca eliminar a discrimi-
nação em todos os níveis (180).

Os programas CBR podem também promo-
ver planos de ação locais em países de renda baixa 
e média (181).

Conclusão e recomendações

Muitas pessoas com de$ciência precisam de 
assistência e suporte para conseguirem uma boa 
qualidade de vida e participarem de ativida-
des sociais e econômicas em igualdade com os 
demais. Em todo o mundo, a maioria dos servi-
ços de assistência e suporte é fornecida informal-
mente, por membros da família ou redes sociais. 
Mesmo considerando que o cuidado informal é 

inestimável, ele muitas vezes não está disponível, 
é inadequado ou insu$ciente. O fornecimento 
formal de serviços de assistência e suporte, por 
outro lado, é insu$ciente, especialmente em 
locais de baixa renda: a oferta de serviços estatais 
é geralmente insu$ciente; organizações sem $ns 
lucrativos têm cobertura limitada, e os prestado-
res privados raramente oferecem suporte su$-
ciente para atender as necessidades das pessoas 
com de$ciência. O resultado disso é um número 
signi$cativo de necessidades não atendidas de 
serviços de assistência e suporte.

Uma multiplicidade de atores tem um papel 
em garantir que serviços de assistência e suporte 
adequados estejam ao alcance das pessoas com 
de$ciência. O papel do governo é assegurar um 
acesso igualitário aos serviços, inclusive através 
da elaboração de políticas e sua implementação; a 
regulamentação da oferta de serviços, incluindo 
a de$nição de padrões e seu cumprimento; o 
custeio de serviços para pessoas com de$ciências 
que não possam pagar por eles; e, se necessário, 
a organização da oferta dos serviços. No plane-
jamento e na introdução da assistência formal e 
dos serviços de suporte, cuidadosa consideração 
deve ser dada a evitar desestimular os cuidados 
informais. Os usuários dos serviços e as orga-
nizações de pessoas com de$ciência bem como 
outras ONGs devem elevar a conscientização, a 
pressão pela introdução de serviços, participar 
na formulação de políticas, e monitorar a imple-
mentação das políticas e da oferta de serviços. 
Os provedores de serviços devem oferecer o mais 
alto padrão de qualidade de serviços mesmos. 
Através da cooperação internacional, boas prá-
ticas e aquelas potencialmente de baixo custo 
devem ser compartilhadas, e assistência técnica 
deve ser dada aos países que estiverem introdu-
zindo serviços de assistência e suporte.

Este capítulo discutiu alguns destes modelos 
de organização, $nanciamento e prestação de 
serviços formais de assistência e suporte. Não 
há um modelo único de serviços de suporte que 
possa funcionar em todos os contextos e atender 
todas as necessidades. Serviços orientados às 
pessoas são preferíveis, de modo que as pessoas 
se envolvam nas decisões sobre o suporte que 
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recebem e tenham o máximo controle sobre suas 
vidas. Recomendam-se as medidas a seguir para 
os países que estejam introduzindo ou desenvol-
vendo serviços de assistência e suporte.

Dar suporte para que as pessoas 
vivam e participem da comunidade

Fornecer os serviços na comunidade e não em 
instituições residenciais ou ambientes segrega-
dos. Para países que previamente tenham con-
tado com instituições:
 ■ Planejar adequadamente a transição para um 

modelo de serviços baseado na comunidade, 
incluindo recursos humanos e o custeio su$-
ciente para a fase de transição.

 ■ Desenvolver e realocar recursos de forma 
progressiva para construir um sistema de 
serviços de suporte à comunidade, incluindo 
a possível transformação de instituições em 
serviços de cuidados alternativos tais como 
centros de cuidados diurnos.

Promover o desenvolvimento 
da infra-estrutura de 
serviços de suporte

 ■ Incluir a introdução e o desenvolvimento de 
serviços formais de assistência e suporte – 
customizados para diferentes ambientes eco-
nômicos e sociais – em planos de ação para 
de$cientes em âmbito nacional, de forma a 
incrementar a participação das pessoas com 
de$ciências.

 ■ Auxiliar o desenvolvimento de uma série 
de fornecedores – estatais, sem $ns lucrati-
vos, com $ns lucrativos, e indivíduos – e de 
modelos para satisfazer, de forma e$ciente, as 
diversas necessidades de assistência e suporte 
das pessoas com de$ciência.

 ■ Considerar as diversas formas de $nancia-
mento incluindo: contratar serviços junto a 
fornecedores privados, oferecer incentivos 
$scais, e reembolsar as pessoas com de$ci-
ência e suas famílias pela contratação direta 
de tais serviços.

 ■ Em países de renda baixa e média, a oferta 
de serviços de suporte através de organiza-
ções de sociedade civil capazes de ampliar e 
expandir os serviços. Os programas CBR têm 
sido e$cazes no oferecimento de serviços em 
áreas carentes e não atendidas.

Garantir escolha e controle 
máximos ao usuário

Os serviços formais estão mais aptos a atingir tal 
objetivo quando:
 ■ Os serviços são individualizados e Wexíveis, 

ao invés de serviços controlados e baseados 
em agências de feitio padronizado.

 ■ Os consumidores se envolvem em decisões 
sobre o tipo de suporte e conduzem as tarefas 
de cuidados, sempre que possível, ao invés de 
serem meros recebedores passivos.

 ■ Os fornecedores são responsáveis perante os 
consumidores e sua relação é regulamentada 
por uma organização formal do serviço.

 ■ A “decisão assistida” está disponível para 
pessoas que têm di$culdades em tomar deci-
sões de forma independente – por exemplo, 
pessoas com incapacidade intelectual ou dis-
túrbio mental severos.

Apoiar as famílias como provedores 
de assistência e suporte

Separar as necessidades e direitos de prestadores 
de cuidados informais das necessidades e direitos 
do de$ciente. Um meio termo deve ser buscado de 
forma que cada pessoa envolvida no processo tenha 
independência, dignidade, e qualidade de vida.

Promover a colaboração entre famílias e 
organizações familiares, governamentais, e não 
governamentais, incluindo as organizações de 
pessoas com de$ciência, para dar suporte às 
famílias através de uma série de sistemas e servi-
ços que incluam:
 ■ A oferta de assistência temporária, que pode 

fornecer curtos intervalos nos cuidados, e 
aconselhamento psicossocial, para melhorar 
o bem estar familiar.

 ■ Suporte $nanceiro direto ou indireto.
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 ■ Informações sobre a oferta de serviços para 
prestadores de cuidados e pessoas com 
de$ciência.

 ■ Criar oportunidades para que as famílias 
que compartilham experiências similares de 
suporte a parentes com de$ciências se inte-
grem e troquem informação e apoio mútuo.

Os trabalhadores em reabilitação baseada na 
comunidade, assistentes sociais ou trabalhadores 
comunitários podem oferecer estas oportunida-
des às famílias. Abordagens úteis orientadas às 
famílias também incluem o desenvolvimento de 
comunidades de cuidados e redes sociais.

Incrementar o treinamento 
e a criação de capacidade

Serviços de assistência e suporte e$cientes reque-
rem o treinamento de pacientes e prestadores de 
cuidados, independentemente de se tais cuidados 
são oferecidos de modo formal ou informal.
 ■ Trabalhadores de suporte formal, inde-

pendentemente do ambiente e do serviço 
prestado, devem receber treinamento pro$s-
sional relevante às suas atividades, levando 
em conta os princípios da CDPD, dando 
preferência ao envolvimento de pessoas com 
de$ciência como instrutoras, de forma a 
sensibilizar e familiarizar os fornecedores de 
serviços com seus futuros clientes.

 ■ Dar treinamento às famílias no trabalho junto 
aos prestadores de cuidados, na de$nição de 
papéis, limites, e como fazer valer os direitos 
de parentes das pessoas com de$ciência.

 ■ Em ambientes de baixa renda, os programas 
de reabilitação baseados na comunidade 
podem dar treinamento a pessoas com de$ci-
ência e suas famílias, de forma que os mesmos 
gerenciem suas necessidades de suporte e 
criem vínculos com grupos de auto-ajuda 
para troca de informações e aconselhamento.

 ■ Pessoas com de$ciência que empregam 
prestadores de assistência de forma direta, 
utilizando a alocação de recursos públicos, 
podem precisar de treinamento e assistên-
cia em recrutamento, gerenciamento, e no 

cumprimento de suas responsabilidades 
como empregadores.

 ■ Os esquemas de treinamento para intérpre-
tes de língua de sinais e trabalhadores liga-
dos à proteção/tutoria ajudarão na melhora 
da oferta destes trabalhadores vitais para o 
processo.

Melhorar a qualidade dos serviços

Para garantir que os serviços formais de assistên-
cia e suporte sejam de boa qualidade, recomenda-
-se o seguinte:
 ■ Desenvolver critérios e procedimentos de 

avaliação de de$ciência sólidos e justos, 
focando a necessidade de suporte para manter 
e melhorar a funcionalidade. Usar a CIF 
como estrutura-guia no desenvolvimento de 
critérios de avaliação da de$ciência.

 ■ De$nir critérios claros de elegibilidade para 
os serviços de assistência e suporte, e proces-
sos de decisão transparentes. Em ambientes 
com recursos limitados, focar as pessoas com 
de$ciência que mais necessitem dos serviços 
de suporte – aquelas sem nenhum presta-
dor de cuidados informal e com recursos 
limitados.

 ■ Estabelecer o padrão de serviços e monitorar 
o cumprimento do mesmo.

 ■ Monitorar a prestação dos serviços.
 ■ Manter os dados de usuários, fornecedores e 

serviços fornecidos sempre atualizados.
 ■ Assegurar a coordenação entre os diversos 

organismos governamentais e prestadores 
de serviço, se possível através da introdução 
da gestão de casos, sistemas de encaminha-
mento, e manutenção de registros eletrônicos.

 ■ Estabelecer mecanismos de denúncias.
 ■ Introduzir mecanismos de detecção e preven-

ção de abusos físicos e sexuais nos ambientes 
comunitário e residencial.

 ■ Garantir que a equipe de suporte tenha trei-
namento, salário, e condições de trabalho 
adequados.

 ■ Encorajar o monitoramento da qualidade 
dos serviços fornecidos pelas organizações 
de pessoas com de$ciência e outras ONGs.
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Capítulo 6

Ambientes facilitadores



“Eu me vejo forçado a sugerir soluções práticas para enfrentar com con$ança um 
ambiente mal equipado para ter uma vida ativa com Distro$a Muscular e, paralelamente, 
fazer campanhas por uma sociedade mais inclusiva. Entre esses esforços privados, eu tive 
que contratar um assistente/motorista que me dá o suporte necessário para $ns de trans-
porte. Em Porto Príncipe, não é raro ver meu assistente me carregando por vários lances 
de escada, até mesmo na receita federal para que eu possa pagar minhas obrigações!”

Gerald

“Após uma lesão, senti que minha vida social foi muito afetada devido às di$culdades 
de transporte e os desa$os dos lugares, é difícil realizar as atividades cotidianas (visitar 
amigos, sair, etc.), bem como ir às consultas no hospital e à reabilitação. Antes da lesão, 
eu era um membro ativo da sociedade, tinha muitos amigos e costumava sair com eles 
para diversas atividades e esportes. Mas, após a lesão, $cou difícil para mim sair com eles, 
porque os ambientes não estão adaptados para usuários de cadeira de rodas, seja nas ruas, 
transportes, lojas, restaurantes, ou outras instalações”.

Fadi

“Estou participando de uma primeira reunião de um grupo que discute assuntos 
pro$ssionais em psicologia. A reunião foi muito estressante e frustrante para mim, pois 
eu não era capaz de acompanhar a discussão do grupo. Depois que a sessão acabou, eu 
liguei para a instrutora, falei com ela sobre o meu problema de audição, e pedi permissão 
para passar um microfone especial entre os palestrantes, um microfone que transmite 
suas vozes diretamente para meu sistema de prótese auditiva. Para minha surpresa, a 
instrutora recusou meu pedido e disse que não era bom para o grupo, pois iria afetar o 
clima de espontaneidade”.

Adva

“O obstáculo mais difícil à minha independência tem sido a atitude das pessoas. Elas 
pensam que nós não podemos fazer muitas coisas. Além disso, há os degraus e as barreiras 
arquitetônicas. Eu tive uma experiência com o diretor na Casa da Cultura. Lá havia muitos 
degraus e eu não podia entrar, de modo que mandei alguém pedir ajuda. Quando o diretor 
chegou, ele disse surpreso: ‘o que aconteceu, o que aconteceu, porque você está assim?’ Ele 
pensou que eu estava lá para pedir dinheiro; não lhe ocorreu que eu estava ali trabalhando”.

Feliza

“Até meus 19 anos não tive oportunidade de aprender a língua de sinais nem tinha 
amigos surdos. Depois que entrei na universidade, aprendi a língua de sinais e assumi um 
papel ativo como membro do conselho de clubes de surdos. Depois que terminei minha 
pós-graduação, trabalhei como biocientista em um instituto nacional. Eu me comunico 
principalmente com meus colegas escrevendo à mão, e uso a língua de sinais em público 
em trabalhos de interpretação durante palestras e reuniões. Meu parceiro surdo e eu 
temos dois $lhos surdos; minha história pessoal me dá a opinião diferenciada de que a 
língua de sinais e a cultura da surdez são absolutamente essenciais para as crianças surdas 
enfrentarem desa$os”.

Akio
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Os ambientes - físico, social e comportamental – podem incapacitar as pessoas 
com de$ciências, ou fomentar sua participação e inclusão. A Convenção das 
Nações Unidas sobre os Direitos das Pessoas com De$ciência (CDPD) estabe-
lece a importância das intervenções para melhorar o acesso a diferentes áreas 
do ambiente, incluindo edifícios e estradas, transporte, informação e comu-
nicação. Estas áreas estão interligadas – as pessoas com de$ciência não serão 
capazes de se bene$ciar plenamente com as melhorias em uma área se as outras 
permanecerem inacessíveis.

Um ambiente acessível, além de especialmente importante para as pessoas 
com de$ciência, traz benefícios para uma ampla variedade de pessoas. Por 
exemplo, os rebaixamentos de calçadas (rampas) ajudam os pais a empurrar 
carrinhos de bebê. Informações em linguagem simples ajudam àqueles com 
menor escolaridade ou aqueles não bem familiarizados com o idioma local. 
Anúncios de cada parada no transporte público podem ajudar aos viajantes 
não familiarizados com a rota, bem como àqueles com de$ciência visual. Além 
disso, os benefícios para muitas pessoas podem ajudar a gerar um amplo apoio 
para fazer com que as mudanças aconteçam.

Para ter sucesso, as iniciativas de acessibilidade precisam levar em conta as 
restrições externas, incluindo a exeqüibilidade em termos de custos, prioridades 
concomitantes,  disponibilidade de tecnologia e conhecimento, e diferenças cul-
turais. Estas iniciativas têm que estar baseadas em evidências cientí$cas sólidas. 
Muitas vezes, a acessibilidade é mais facilmente alcançada de forma incremental, 
por exemplo, melhorando as características dos edifícios em etapas. Os esforços 
iniciais devem ter como objetivo construir uma “cultura de acessibilidade” e a 
remoção de barreiras ambientais básicas. Uma vez que o conceito de acessibilidade 
torna-se enraizado e, na medida em que mais recursos se tornam disponíveis, é 
mais fácil elevar os padrões e alcançar um maior nível de desenho universal.

Mesmo depois que as barreiras físicas forem removidas, as atitudes negati-
vas podem produzir barreiras em todas as áreas. Para superar a ignorância e o 
preconceito em torno da de$ciência, a educação e a sensibilização são necessá-
rias. Essa educação deve ser um componente regular da formação pro$ssional 
em arquitetura, construção, design, informática e marketing. Os responsáveis 
políticos e aqueles que trabalham em nome das pessoas com de$ciência preci-
sam estar educados sobre a importância da acessibilidade.

A informação e o ambiente de comunicação são geralmente interpreta-
dos por pessoas jurídicas com recursos signi$cativos, abrangência global e 
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- algumas vezes - experiência em problemas de 
acessibilidade. Como resultado, novas tecno-
logias com projetos universais geralmente são 
adotados mais rapidamente no ambiente virtual 
do que em ambientes reais. Mas mesmo com o 
rápido desenvolvimento da tecnologia de infor-
mação e comunicação (TIC), o acesso pode ser 
limitado pela inacessibilidade e indisponibili-
dade. Na medida em que novas tecnologias são 
criadas em rápida sucessão, há o perigo de que o 
acesso a pessoas com de$ciência seja esquecido e 
se opte pelas caras tecnologias assistivas, ao invés 
do desenho universal.

Este capítulo analisa as barreiras ambien-
tais no acesso a edifícios, estradas, transporte e 
informação e comunicação, e as medidas neces-
sárias para melhorar tal acesso (ver Quadro 6.1). 

Entendendo o acesso 
a ambientes físicos 
e de informação

O acesso a instalações públicas - edifícios e estra-
das - é bené$co para a participação na vida cívica, e 

essencial para a educação, os cuidados à saúde, e a 
participação no mercado de trabalho (ver Quadro 

6.2). A falta de acesso pode excluir as pessoas com 
de$ciência, ou torná-las dependentes de outros (6). 
Como exemplo, se os banheiros públicos forem 
inacessíveis, as pessoas com de$ciência vão ter 
di$culdade de participar da vida cotidiana.

O transporte fornece acesso independente ao 
emprego, à educação e aos serviços de saúde, e às 
atividades sociais e recreativas. Sem transporte 
acessível, as pessoas com de$ciência são mais 
susceptíveis de serem excluídas dos serviços e 
do contato social (7, 8). Num estudo realizado na 
Europa, o transporte foi um obstáculo frequen-
temente citado para a participação das pessoas 
com de$ciência (9). Numa pesquisa nos Estados 
Unidos, a falta de transporte foi a segunda razão 
mais frequente para uma pessoa com de$ciência 
$car desencorajada a procurar trabalho (10). A 
falta de transportes públicos é em si uma grande 
barreira para o acesso, mesmo em alguns países 
altamente desenvolvidos (11).

A falta de comunicação e informação aces-
síveis afeta a vida de muitas pessoas com de$-
ciência (12-14). Indivíduos com di$culdades de 
comunicação, tais como de$ciência auditiva ou 
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Quadro 6.1.  De!nições e conceitos

Acessibilidade – na linguagem comum, signi�ca a capacidade de alcançar, compreender, ou abordar algo ou alguém. 
Em leis e normas relativas à acessibilidade, refere-se ao que a lei exige para o cumprimento.

Desenho universal – um processo que aumenta a segurança, funcionalidade, saúde e participação social, através 
do design e a operação de ambientes, produtos e sistemas em resposta à diversidade de pessoas e habilidades (1).

A funcionalidade, porém, não é o único objetivo do desenho universal, e “adaptação e design especializado” são uma 
parte do fornecimento personalizado e escolha, que pode ser essencial para lidar com a diversidade. Outros termos 
coincidentes para o mesmo conceito geral são “design para todos” e “design inclusivo”.

Padrão – um nível de qualidade aceito como uma norma. Às vezes, os padrões são codi�cados em documentos como 
“diretrizes” ou “regulamentos”, ambos com de�nições especí�cas, com diferentes implicações legais em diferentes 
sistemas jurídicos. Um exemplo é a Parte M dos Regulamentos de Construção no Reino Unido da Grã-Bretanha e Irlanda 
do Norte. Os padrões podem ser voluntários ou compulsórios.

Instalações públicas – edifícios abertos e à disposição do público, sejam de propriedade pública (tais como tribunais, 
hospitais e escolas), ou privada (como lojas, restaurantes e estádios esportivos), bem como vias públicas.

Transporte – veículos, estações, sistemas de transporte público, infraestrutura e ambientes para pedestres.

Comunicação – “abrange os idiomas, exibições de textos, comunicação tátil, Braille, letras grandes, e multimídia aces-
sível, bem como linguagem escrita, áudio, linguagem simples, leitura humana e modos aumentativos e alternativos, e 
formatos de comunicação, incluindo tecnologia da informação e comunicação acessível” (2). Estes formatos, modos e 
meios de comunicação podem ser físicos, mas são cada vez mais eletrônicos.
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Quadro 6.2. Participação política

O Artigo 29 da Convenção das Nações Unidas sobre os Direitos das Pessoas com De�ciência (CDPD) garante os direitos 
políticos às pessoas com de�ciência destacando, em primeiro lugar, a importância dos processos de votação acessíveis, 
a informação eleitoral, e o direito das pessoas com de�ciência a concorrerem em eleições, e em segundo lugar, advogar 
para que as pessoas com de�ciência formem e adiram às suas próprias organizações e participem na vida política em 
qualquer nível.

Ambientes facilitadores são fundamentais para a promoção da participação política. A acessibilidade física a reuniões 
públicas, cabines e máquinas de votação, e outros processos é necessária se as pessoas com de�ciência forem participar 
das mesmas. A acessibilidade da informação - folhetos, transmissões, sites da web - é vital se as pessoas devem debater 
questões e fazer escolhas informadas. Por exemplo, a língua de sinais e as legendas  em transmissões de partidos políticos 
removeria barreiras para pessoas com de�ciência auditiva. Pessoas que estão con�nadas a suas casas ou vivem em 
instituições podem precisar votar por correspondência ou por procuração para exercer seu direito a voto. A questão 
mais ampla das atitudes também é relevante para saber se as pessoas com de�ciência são respeitadas como parte do 
processo democrático - como eleitores, observadores eleitorais, comentaristas ou representantes eleitos de fato - ou 
se identi�cam com a sociedade em geral (3). Em particular, as pessoas com de�ciência intelectual e em condições de 
saúde mental muitas vezes enfrentam exclusão discriminatória do processo de votação (4).

A Fundação Internacional para Sistemas Eleitorais tem trabalhado em diferentes países para promover o cadastro dos 
eleitores e eliminar os obstáculos à participação de pessoas com de�ciência na qualidade de eleitores e candidatos, por 
exemplo, um programa de educação de eleitores no Iraque, o cadastro e suporte do voto em Kosovo (em associação 
com a OSCE), e iniciativas na Armênia, Bangladesh, e outros países. No Reino Unido, a organização voluntária United 
Response fez campanha e desenvolveu recursos para promover a participação eleitoral das pessoas com de�ciência 
intelectual (5).

Na Índia, enquanto a Lei de De�ciência 1995 garantia a igualdade de oportunidades às pessoas com de�ciência, a 
mesma não teve impacto sobre os processos eleitorais subsequentes. O movimento das pessoas com de�ciência na 
Índia fez uma campanha vigorosa para o acesso ao sistema político, particularmente na preparação para as eleições 
de 2004. A Suprema Corte baixou uma medida provisória para os governos estaduais fornecerem rampas em todas 
as urnas para o segundo turno da votação de 2004, com informações em Braille disponíveis em futuras eleições. Em 
2007, a Suprema Corte baixou uma ordem pela qual a Comissão Eleitoral devia instruir a todos os Governos Estaduais 
e Territórios da União para aplicarem as seguintes disposições para as Eleições Gerais de 2009:

 ■ Rampas em todos os colégios eleitorais.
 ■ Números em Braille ao lado dos botões de votação nas urnas eletrônicas.
 ■ Filas separadas para pessoas com de�ciência nos colégios eleitorais.
 ■ Pessoal treinado para entender e respeitar as necessidades das pessoas com de�ciência.

Como resultado da campanha e do aumento da sensibilização, os principais partidos mencionaram explicitamente as 
questões da de�ciência em seus manifestos de 2009.

O aumento da participação política das pessoas com de�ciência pode resultar em progresso para mais políticas 
públicas inclusivas. Enquanto tem sido alcançado progresso em tornar as eleições acessíveis, é raro que pessoas com 
de�ciência sejam eleitas para cargos públicos. No entanto, em países como Estados Unidos, Reino Unido, Alemanha, 
Equador e Peru, pessoas com de�ciência têm exercido o cargo mais alto. Em Uganda, a Seção 59 da Constituição de 
1995 a�rma que “o Parlamento deve fazer leis para prever a facilitação dos cidadãos com de�ciência para se registrarem 
e votarem”, enquanto a Seção 78 prevê a representação das pessoas com de�ciência no Parlamento. As pessoas com 
de�ciência são eleitas através de um sistema de colégio eleitoral em todos os níveis, da vila até ao Parlamento, criando 
uma in*uência que resultou numa legislação amigável para os de�cientes. Uganda está entre os países com o maior 
número de representantes com de�ciência eleitos no mundo.

Mais informações: http://www.electionaccess.org; http://www.ifes.org/disabilities.html; http://www.every-votecounts.
org.uk.
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comprometimento da fala, estão em desvanta-
gem social signi$cativa, tanto em países desen-
volvidos como em desenvolvimento (15). Esta 
desvantagem é particularmente vivenciada em 
setores onde a comunicação e$caz é fundamen-
tal - como os de saúde, educação, governo local, 
e justiça.
 ■ Pessoas que têm di$culdades de audição 

podem precisar de leitura labial, próte-
ses auditivas, e boa acústica ambiental em 
ambientes internos (16). Surdos e surdoce-
gos usam língua de sinais. Eles precisam de 
educação bilíngue em linguagem gestual e 
na língua nacional, bem como intérpretes de 
língua de sinais, incluindo intérpretes táteis 
ou gestuais (17, 18). De acordo com estima-
tivas da Organização Mundial da Saúde 
(OMS), em 2005, cerca de 278 milhões de 
pessoas no mundo têm perda auditiva 
moderada a profunda em ambos os ouvidos 
(19).

 ■ Pessoas cegas ou com baixa visão necessitam 
instrução em Braille, equipamentos para a 
produção de materiais em Braille, e acesso 
a serviços de biblioteca com materiais em 
Braille, áudio, e material impresso em letras 
grandes, leitores de tela e equipamentos de 
ampli$cação (20, 21). Cerca de 314 milhões 
de pessoas ao redor do mundo têm problemas 
de visão, seja por doenças oculares ou erros 
de refração não corrigidos. Deste número, 45 
milhões de pessoas são cegas (22, 23).

 ■ Pessoas com de$ciência intelectual neces-
sitam de informações apresentadas em lin-
guagem clara e simples (24). Pessoas com 
condições de saúde mental graves precisam 
encontrar trabalhadores de saúde com apti-
dões de comunicação e con$ança para se 
comunicar e$cazmente com eles (25).

 ■  Indivíduos que não falam precisam ter 
acesso a sistemas de “comunicação aumenta-
tiva e alternativa”, e a aceitação destas formas 
de comunicação onde eles vivem, vão à escola 
e ao trabalho. Estes incluem displays de 
comunicação, língua de sinais, e dispositivos 
de geração de fala e língua de sinais.

As evidências empíricas disponíveis sugerem 
que pessoas com de$ciência têm taxas de utili-
zação das TIC signi$cativamente menores que 
os não de$cientes (26-29). Em alguns casos, elas 
podem ser incapazes de ter acesso aos produtos e 
serviços mais básicos tais como telefones, televi-
são e Internet.

Pesquisas sobre acesso e uso de mídia digital 
nos países desenvolvidos mostraram que pessoas 
com de$ciência têm metade da probabilidade das 
pessoas sem de$ciência de ter um computador 
em casa, sendo ainda menos provável que tenham 
acesso à Internet em casa (30, 31). O conceito de 
exclusão digital não se refere apenas ao acesso 
físico a computadores, conectividade e infra-
estrutura, mas também às características geo-
grá$cas, fatores econômicos, culturais e sociais 
- como o analfabetismo - que criam barreiras 
para a inclusão social (31-36).

Enfrentando as barreiras 
em edifícios e estradas

Antes da CDPD, o principal instrumento a abor-
dar a necessidade de um melhor acesso foram as 
Regras das Nações Unidas sobre Igualdade de 
Oportunidades para Pessoas com De$ciência, 
que careciam de mecanismos de aplicação. Uma 
pesquisa da ONU em 2005, realizada em 114 
países, descobriu que muitos tinham políticas 
de acessibilidade, mas não tinham feito muito 
progresso (37). Desses países, 54% não relata-
ram padrões de acessibilidade para ambientes 
ao ar livre e nas ruas, 43% não tinham nenhum 
padrão para edifícios públicos, e 44% não tinham 
nenhum padrão para escolas, unidades de saúde, 
e outros edifícios de serviço público. Além disso, 
65% não iniciaram quaisquer programas educa-
cionais, e 58% não tinham quaisquer recursos 
$nanceiros alocados à acessibilidade. Embora 
44% dos países tinham um órgão do governo 
responsável por monitorar a acessibilidade para 
pessoas com de$ciência, o número de países com 
ouvidorias, conselhos de arbitragem, ou comitês 
de peritos independentes era muito baixo.
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A lacuna entre a criação de um marco ins-
titucional e político, e a aplicação tem sido atri-
buída a vários fatores, incluindo:
 ■ falta de recursos $nanceiros;
 ■ falta de planejamento e capacidade de design;
 ■ pesquisa e informações limitadas;
 ■ falta de cooperação entre as instituições;
 ■ falta de mecanismos de aplicação;
 ■ falta de participação do usuário;
 ■ limitações geográ$cas e climáticas;
 ■ falta de um componente de conscientização 

da de$ciência nos currículos de formação de 
planejadores, arquitetos, e engenheiros civis.

Relatórios de países com leis sobre acessibili-
dade, mesmo aqueles que datam de 20 a 40 anos 
atrás, con$rmam um baixo nível de cumprimento 
(38-41). Um levantamento técnico de 265 edifí-
cios públicos em 71 cidades na Espanha descobriu 
que não foi construído um único prédio 100% em 
conformidade (40), e outro na Sérvia, encontrou 
taxas de cumprimento entre 40% e 60% (40). Há 
relatos de países tão diversos como Austrália, 
Brasil, Dinamarca, Índia e Estados Unidos com 
exemplos semelhantes de não conformidade (39, 
40, 42, 43). Há uma necessidade urgente de iden-
ti$car  formas mais e$cazes de se fazer cumprir as 
leis e regulamentos sobre acessibilidade - e divul-
gar esta informação em nível global.

Desenvolvendo políticas efetivas

A experiência mostra que esforços voluntários 
de acessibilidade não são su$cientes para eli-
minar barreiras potenciais. Em vez disso, são 
necessários padrões mínimos obrigatórios. Nos 
Estados Unidos, por exemplo, a primeira norma 
voluntária de acessibilidade foi introduzida em 
1961. Quando $cou claro que a norma não estava 
sendo usada, a primeira lei sobre a acessibilidade, 
cobrindo todos os edifícios federais, foi aprovada 
em 1968, após o que houve adesão geral às normas 
(44). Na maioria dos países que tomaram medidas 
precoces, as normas de acessibilidade têm evo-
luído ao longo do tempo, especialmente na área 
das acomodações públicas. Recentemente, alguns 

países, como o Brasil, têm estendido suas leis a 
empresas privadas que atendem o público.

Em novas construções, a plena conformi-
dade a todos os requisitos das normas de aces-
sibilidade é geralmente factível a 1% do custo 
total da obra (45 - 47). Tornar os edifícios mais 
velhos acessíveis exige Wexibilidade, por causa 
de restrições técnicas, questões de preservação 
histórica, e variações nos recursos dos proprie-
tários. Leis, como a Lei para Americanos com 
De$ciência, de 1990, nos Estados Unidos, e a 
Lei de Discriminação da De$ciência, de 1995, 
no Reino Unido, introduziram termos legais, 
como “instalações razoáveis”, “sem di$culdades 
indevidas”, e “tecnicamente inviável”. Estas con-
dições proporcionaram formas legalmente acei-
táveis para adaptar as limitações das estruturas 
existentes. O conceito “di$culdades indevidas”, 
por exemplo, permite mais liberdade a pequenas 
empresas que para grandes corporações realiza-
rem reformas, que são caras dada a natureza das 
estruturas existentes.

Ampliar a extensão de edifícios cobertos por 
leis e normas, após a introdução de um primeiro 
estágio de acessibilidade, pode ser uma aborda-
gem melhor do que tentar fazer tudo totalmente 
acessível. Para os países em desenvolvimento, um 
plano estratégico com prioridades e uma série de 
metas crescentes pode tirar máximo partido de 
recursos limitados. Políticas e normas poderão, 
em primeira instância, tratar de construções tra-
dicionais em áreas rurais de baixa renda de forma 
diferente de outros tipos de construção - com 
foco, talvez, no acesso ao piso térreo e acesso a 
banheiros públicos. Depois de experimentar com 
diferentes abordagens por um período limitado, 
normas mais abrangentes podem ser introduzi-
das, com base no conhecimento do que funciona. 
A CDPD refere-se a esta estratégia como “realiza-
ção progressiva”.

Melhorando os padrões

As normas relativas à acessibilidade podem criar 
um ambiente propício (38-40). Geralmente, as 
avaliações das normas existentes têm encontrado 
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baixa conscientização sobre a existência de 
padrões. Para aqueles que estão cientes das normas, 
foram identi$cadas preocupações sobre sua ade-
quação, especialmente para ambientes de poucos 
recursos, incluindo as zonas rurais, com as formas 
tradicionais de construção e assentamentos infor-
mais. As equipes de socorro, por exemplo, relata-
ram padrões de acessibilidade impróprios para os 
problemas em campos de refugiados e projetos de 
reconstrução após catástrofes naturais (48).

Normas modernas têm sido desenvolvidas 
através de um processo amplamente consensual. 
A participação das pessoas com de$ciência no 
desenvolvimento de normas é importante para 
dar uma visão das necessidades dos usuários. 
Porém, uma abordagem das normas sistemática 
e baseada em evidências também é necessária. As 
avaliações das disposições técnicas de acessibili-
dade em ambientes de alta renda têm encontrado 
que o espaço para cadeiras de rodas e as exigên-
cias de espaço são muitas vezes muito baixos (49, 
50). Estas insu$ciências derivam das caracte-
rísticas que mudam na tecnologia assistiva, tais 
como cadeiras de rodas maiores, dos avanços no 
conhecimento sobre como facilitar o acesso, e 
da defasagem de tempo para incorporar o novo 
conhecimento nas normas.

As características básicas de acesso em novas 
construções devem incluir:
 ■ prover rebaixamentos de guias (construção 

de rampas) 
 ■ travessias seguras da rua
 ■ entradas acessíveis
 ■ um caminho acessível para se locomover em 

todos os espaços
 ■ acesso a serviços públicos, tais como banheiros.

A compilação de dados sobre 36 países e 
regiões da Ásia e do Pací$co demonstrou que 
72% têm padrões de acessibilidade tanto para o 
ambiente construído ou de transportes públicos 
ou de ambos. Uma avaliação do conteúdo das 
normas e cobertura é necessária para compre-
ender o alcance e a aplicação destas normas 
(51). Normas mais acessíveis se concentram nas 
necessidades das pessoas com di$culdades de 
mobilidade. As normas relevantes, por exemplo, 

contêm muitos critérios para garantir espaço 
su$ciente e espaço de manobras para cadeiras 
de rodas e usuários com ajuda para caminhar. 
Também é importante para atender às necessi-
dades das pessoas com de$ciências sensoriais, 
principalmente para evitar riscos e encontrar 
o caminho certo. Para este $m, métodos de 
comunicação foram desenvolvidos - incluindo 
alarmes visuais e contrastes melhores em sinais, 
sinalização em Braille, pavimentos táteis e modo 
dual em dispositivos interativos, como caixas 
automáticos em bancos e máquinas de bilhetes. 
As normas de acessibilidade raramente abordam 
explicitamente as necessidades das pessoas com 
de$ciências cognitivas ou problemas de saúde 
mental. As diretrizes de desenho universal lidam 
com assuntos tais como o melhor suporte para 
encontrar o caminho e para reduzir o estresse, 
que pode ser considerado em normas de acessibi-
lidade (52). Normas apropriadas são necessárias 
para construções rurais nos países em desenvol-
vimento. Um estudo sobre a acessibilidade nas 
aldeias de Gujarat, na Índia, descobriu que as 
práticas atuais em áreas urbanas ricas da Índia 
não eram apropriadas nestas aldeias (53). Outros 
estudos sobre a acessibilidade para pessoas 
com de$ciência nos países em desenvolvimento 
têm-se focado sobre a higiene e o uso de água 
(54, 55) e propostas simples, soluções de baixo 
custo para fazer instalações sanitárias, dispositi-
vos para transportar água, caixas d’água e outras 
instalações acessíveis.

Normas de acessibilidade são também neces-
sárias em campos de refugiados e em assenta-
mentos informais e projetos de reconstrução 
após uma catástrofe. Estudos de assentamentos 
informais na Índia e África do Sul descobriram 
que as condições lá, bem como em áreas rurais 
pobres, exigem abordagens diferentes para a 
acessibilidade do que nas áreas urbanas - o acesso 
a banheiros com latrinas e canais de esgoto a céu 
aberto, que criam obstáculos para cadeirantes e 
pedestres. Os graves obstáculos de segurança e 
privacidade nestas comunidades são tão impor-
tantes como a independência na realização de 
tarefas diárias (56). O Sphere Handbook, desen-
volvido por mais de 400 organizações em todo o 
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mundo, estabelece as normas mínimas numa res-
posta a desastres e inclui abordagens para atender 
às necessidades das pessoas com de$ciência. Na 
sua atualização 2010, a de$ciência é abordada 
como uma questão que permeia todos os prin-
cipais setores, incluindo abastecimento de água, 
saneamento, nutrição, ajuda alimentar, abrigos e 
serviços de saúde (57).

As normas nos países industrializados têm 
impulsionado uma “convergência global” em 
padrões de acessibilidade (8) ao contrário das 
normas em países em desenvolvimento que reWe-
tem as condições culturais ou econômicas (58). Se 
isso representa a falta de implementação das leis 
de acessibilidade e as normas em muitos países 
requer mais pesquisas.

A Organização Internacional de Padronização 
desenvolveu um padrão de acessibilidade inter-
nacional usando uma abordagem consensual, 
embora nem todas as regiões do mundo este-
jam representadas no comitê (59). Organizações 
internacionais e regionais podem ajudar a melho-
rar as normas, fornecendo recomendações para 
os países membros. A Rede do Conceito Europeu 
de Acessibilidade assumiu esta abordagem atra-
vés da publicação de um manual técnico para 
ajudar às organizações a desenvolverem normas e 
regulamentos incorporando o desenho universal 
(60). Um esforço internacional é necessário para 
desenvolver normas apropriadas para diferentes 
estágios de evolução política, diferentes níveis de 
recursos, e diferenças culturais na construção.

Fazendo cumprir leis e normas

As diretrizes da CDPD impõem aos Estados 
Partes relatarem os progressos no cumprimento 
do Artigo 9 (Acessibilidade). A comparação siste-
mática é difícil, mas várias práticas podem levar a 
uma melhor aplicação:
 ■ Leis com normas de acesso obrigatório são 

as maneiras mais e$cazes de se alcançar a 
acessibilidade. O padrão de acessibilidade 
no primeiro mundo – voluntário nos Estados 
Unidos – demonstrou um nível muito baixo 
de aprovação (44). Resultados semelhantes 
foram relatados em outros países (39-41, 61). 

Normas e conformidades devem ser regula-
mentadas e obrigatórias por lei.

 ■ As revisões de um bom projeto e as inspeções 
asseguram que a acessibilidade será forne-
cida a partir do dia em que um edifício for 
concluído. As normas de acessibilidade, por-
tanto, precisam fazer parte da regulamenta-
ção da construção. Os atrasos causados pelo 
indeferimento de licenças para construção 
ou ocupação devem servir de incentivo para 
construtores e planejadores atenderem as 
regras. Se não houver revisões de projeto ou 
inspeções, a lei pode impor sanções efetivas 
em caso de não cumprimento, bem como 
mecanismos para a identi$cação da inade-
quação e correção da infração. As agências 
de $nanciamento do governo – incluindo 
aquelas que $nanciam instalações de saúde, 
transporte e escolas – também pode rever os 
planos como parte de seu processo de apro-
vação, usando normas consistentes.

 ■ Auditorias de acessibilidade também podem 
ser realizadas por organizações de de$cien-
tes - ou até mesmo por cidadãos individuais. 
Estas auditorias podem fomentar o cumpri-
mento. Na Malásia, por exemplo, grupos de 
trabalho estão concluindo, em nome de pes-
soas com de$ciência, as auditorias de grandes 
hotéis (vide Quadro 6.3).

A agência líder

Uma agência líder do governo pode ser designada 
para assumir a responsabilidade pela coordena-
ção das atividades dos outros órgãos envolvidos 
com a acessibilidade, especialmente aqueles que 
$nanciam a construção de edifícios públicos e 
monitorar a implementação das leis, regulamen-
tos e normas. Além disso, poderia supervisionar o 
licenciamento de pro$ssionais de design, empre-
sas e serviços para assegurar que a acessibilidade 
faz parte dos currículos de formação pro$ssionais.

A implementação de programas de aces-
sibilidade requer um $nanciamento adequado 
para a agência líder e outros órgãos responsáveis. 
Os mecanismos adequados de $nanciamento 
precisam ser desenvolvidos em níveis diversos 
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de orçamento para garantir o Wuxo e$ciente do 
$nanciamento. Muitas vezes pode haver pena-
lidades pelo não cumprimento da legislação de 
acesso, mas a lei não pode ser aplicada devido à 
falta de recursos (38).

Monitoramento

O monitoramento e a avaliação da execução 
das leis e normas de acessibilidade irão fornecer 
informações que possibilitem melhorias contí-
nuas respeito da acessibilidade para pessoas com 
de$ciência. Um órgão de monitoramento impar-
cial, de preferência fora do governo, poderia ser 
designado e $nanciado para fornecer avaliações 
periódicas independentes do progresso das leis e 
normas de acessibilidade e recomendar melho-
rias, como o Conselho Nacional sobre De$ciência 
dos Estados Unidos (62, 63). Este órgão deve ter 
uma adesão signi$cativa de pessoas com de$-
ciência. Sem tal monitoramento, não haverá 

pressão sobre os governos para avançarem rumo 
à acessibilidade plena. Além de um organismo 
de controle o$cial, uma rede de organizações de 
ação local é essencial para apoiar o processo.

Esta rede também pode compartilhar infor-
mações e ajudar as autoridades locais de constru-
ção a reverem projetos de construção, garantindo 
que a falta de conhecimento entre funcionários e 
designers não desvirtue os objetivos da lei.
 ■ Na Noruega, depois de um exercício de acom-

panhamento, descobriu-se que poucas comu-
nidades locais tinham realizado qualquer 
planejamento de acessibilidade, o governo 
estabeleceu projetos-piloto em todo o país 
para tornar as comunidades locais mais capa-
zes de fornecer acessibilidade a pessoas com 
de$ciência (64).

 ■ Em Winnipeg, no Canadá, um grupo de ação 
local trabalhou com a prefeitura na avaliação 
de barreiras, com recomendações para a sua 
remoção (65).

Quadro 6.3.  Edifícios sem barreiras na Malásia

Nos últimos anos, a lei da Malásia foi alterada para assegurar que as pessoas com de�ciência tenham os mesmos direitos 
e oportunidades que outros indivíduos. Entre 1990 e 2003 a Malásia introduziu e revisou os códigos padrão da prática 
sobre a acessibilidade e mobilidade para pessoas com de�ciência. Em 2008, a Lei para Pessoas com De�ciência foi 
introduzida. Esta legislação, harmonizando com a CDPD, promove os direitos de acesso para pessoas com de�ciência a 
equipamentos públicos, habitação, transporte, e as TIC, bem como à educação e ao emprego, à vida cultural e desportiva.

As prioridades do governo são aumentar a sensibilização do público para as necessidades das pessoas com de�ciência 
e incentivar jovens designers a criarem  projetos mais inovadores e inclusivos. As autoridades locais do país exigem 
que os arquitetos e construtores adiram aos Códigos de Práticas Padrão da Malásia para a aprovação de planos de 
construção. Depois que um edifício é construído, uma “auditoria de acesso” examina a sua funcionalidade por pessoas 
com de�ciência. O objetivo desta auditoria é:

 ■ aumentar a conscientização entre planejadores e arquitetos acerca de ambientes livres de barreiras para as pessoas 
com de�ciência;

 ■ assegurar, tanto em edifícios novos como em adaptação, o uso de conceitos de desenho universal e a adesão aos 
códigos padrão relativos a pessoas com de�ciência;

 ■ avaliar o grau de acesso a edifícios públicos existentes, e recomendar melhorias.

As Escolas de Arquitetura podem ser um foco de educação e esforços de pesquisa para estudantes e pro�ssionais em 
exercício. A Universidade Islâmica Internacional da Malásia recentemente introduziu a “arquitetura sem barreiras” como 
uma disciplina eletiva em seu programa de Bacharelado em Arquitetura. Além disso, a nova Unidade Kaed de Desenho 
Universal da Escola Kulliyyah, na universidade de Arquitetura e Urbanismo, visa:

 ■ criar a conscientização dos problemas de design para crianças, pessoas com de�ciência, e idosos;
 ■ realizar pesquisas e desenvolver novas tecnologias;
 ■ disseminar informação;
 ■ educar a pro�ssão de design, e educar o público nos regulamentos de design.
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 ■ Em Kampala, Uganda, seguindo o desen-
volvimento de normas de acessibilidade em 
associação com o governo, uma Equipe de 
Auditoria Nacional de Acessibilidade foi 
criada pela Associação Nacional de Uganda 
sobre De$ciência Física (66).

Há um papel importante para as pessoas com 
de$ciência e outros membros do público em geral 
para que estejam vigilantes e procurem obter repa-
ração, por meio de ações legais e administrativas, 
quando proprietários de edifícios não cumpram 
suas obrigações com a lei. A combinação de regula-
mentação, persuasão, e poderosos grupos de inte-
resse pode ser mais e$caz (ver Quadro 6.3) (67).

Quadro 6.4. Criar um ambiente para todos na Índia

A Índia havia esboçado dispositivos de acessibilidade na Lei para Pessoas com De�ciência de 1995, e elaborado estatutos 
de acessibilidade. Uma pesquisa em quatro distritos de Gujarat, na Índia – por uma organização de desenvolvimento 
local, UNNATI Organização para o Desenvolvimento da Educação – identi�cou a acessibilidade aos espaços físicos como 
uma área chave para a integração dos direitos das pessoas com de�ciência. Um projeto foi lançado na região para criar 
conscientização sobre a acessibilidade, aumentar a capacidade de ação local, e construir alianças estratégicas para:

 ■ a criação de um grupo informal de “recursos de acesso”, reunindo arquitetos, construtores, designers, engenheiros, 
pessoas com de�ciência, e pro�ssionais de desenvolvimento e reabilitação;

 ■ encenação de eventos públicos destacando o que pode ser feito para melhorar a acessibilidade; foi colocada uma 
maior ênfase na mensagem de que “o acesso bene�cia a todos”. As campanhas tiveram maior impacto quando 
grupos de usuários agiram coletivamente pelos seus direitos;

 ■ realização de treinamento de mídia;
 ■ realização de workshops sobre acessibilidade, incluindo as políticas nacionais em matéria de de�ciência e acesso;
 ■ produção de materiais educativos.

Inicialmente, o grupo de acesso contatou instituições públicas e privadas para aumentar a conscientização sobre a neces-
sidade de uma melhor acessibilidade. Após dois anos, eles estavam recebendo pedidos de auditorias. Nestas auditorias, 
os membros do grupo de acesso trabalharam com pessoas com de�ciência para formularem recomendações técnicas.

Entre 2003 e 2008, 36 foram feitas auditorias em parques, órgãos governamentais, instituições acadêmicas, bancos, 
serviços de transporte, organizações de desenvolvimento, e eventos públicos. Foram feitas modi�cações em cerca de 
metade dos locais, incluindo:

 ■ criação de vagas de estacionamento, rampas e elevadores acessíveis.
 ■ instalação de banheiros acessíveis.
 ■ ajuste de altura dos balcões.
 ■ instalação de mapas táteis e melhora da sinalização.

Por exemplo, com o apoio do governo, o Instituto Estadual de Formação Administrativa para funcionários do governo 
em Ahmedabad, capital do estado, tornou-se um modelo de edifício acessível. Programas de modi�cações requereram 
acompanhamento regular para apoiar a aplicação das recomendações de especi�cações padrão. A manutenção de 
recursos de acesso teve mais sucesso quando tanto usuários como os gestores do espaço tomaram consciência da 
importância desses recursos.

O projeto tem mostrado para arquitetos e construtores como cumprir com as disposições de acessibilidade da Lei 
para Pessoas com De�ciência, de 1995, e os estatutos locais de acessibilidade. Um instituto de design em Ahmedabad 
oferece agora um curso eletivo sobre desenho universal. As pessoas com de�ciência têm visto benefícios como maior 
dignidade, conforto, segurança e independência. Ao mesmo tempo, o descumprimento da lei resultou em novas bar-
reiras. A acessibilidade para pessoas com de�ciência visual continua sendo um problema, com as normas de sinalização 
normalmente sendo desprezadas devido à pouca informação sobre formatos acessíveis ao usuário.

Fonte (69).
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Educação e campanhas

A educação, juntamente com assistência técnica 
em procedimentos de exequibilidade, é essencial 
para melhorar a consciência da necessidade de 
acessibilidade e a compreensão do desenho uni-
versal. Programas educacionais devem ser dire-
cionados a todos os envolvidos na aplicação das 
leis e normas de acessibilidade - incluindo pes-
soas com de$ciência, educadores e pro$ssionais 
de design (68), reguladores do governo, empre-
sários e gestores, construtores e prestadores de 
serviços (ver Quadro 6.4).

Adotando um desenho universal

O desenho universal é prático e acessível, mesmo 
para países em desenvolvimento (53, 54). Os 
exemplos simples em ambientes de baixa renda 
incluem:
 ■ uma plataforma com um assento ao lado de 

uma bomba manual comunitária para ofe-
recer uma oportunidade para descansar e 
permitir que as crianças pequenas cheguem 
à bomba (54); 

 ■ acesso com rampa e um piso de concreto 
no local da bomba para ajudar os usuários 
de cadeiras de rodas, tornando-se possível 
trazer grandes recipientes de água com rodas 
para a bomba da aldeia e reduzir o número de 
viagens (53);

 ■ um banco instalado sobre uma latrina, tor-
nando mais fácil o uso da mesma (54).

Uma aplicação importante para o desenho 
universal é facilitar evacuações de emergência de 
edifícios. A experiência com grandes catástro-
fes mostrou que as pessoas com de$ciência e os 
idosos são muitas vezes deixados para trás (70). 
Outros problemas também podem surgir, tais 
como quando pessoas dependentes de ventilado-
res pulmonares são movimentadas por socorristas 
despreparados (71). Em muitos lugares, se está rea-
lizando trabalho na busca de melhores abordagens 
de gerenciamento para situações de emergência, 
melhorando o projeto de construção, o treina-
mento, e executando exercícios de treinamento 

para emergências (72, 73). O desenho universal 
também pode ajudar na oferta de comunicação 
e assistência durante as evacuações, com novas 
tecnologias que asseguram que pessoas com de$-
ciências sensoriais e cognitivas possam ser infor-
madas sobre a emergência, e não sejam deixadas 
para trás.

Abordando as barreiras 
no transporte público

Em todo o mundo, as iniciativas para desenvolver 
sistemas de transporte público acessível se con-
centram principalmente em:
 ■ melhorar a acessibilidade à infraestrutura de 

transporte e os serviços públicos;
 ■ criação de “serviços especiais de transporte” 

para pessoas com de$ciência;
 ■ desenvolver campanhas de educação e pro-

gramas para melhorar as políticas, práticas e 
a utilização de serviços.

Há obstáculos especí$cos relacionados a 
cada uma destas metas.

Falta de programas e"cazes. Mesmo onde as 
leis sobre transporte acessível existem, há um limi-
tado grau de cumprimento das leis, especialmente 
nos países em desenvolvimento (7, 74). Muitas 
vezes, os benefícios de características de desenho 
universal não são bem compreendidos. Por esta 
razão, muitas iniciativas políticas não são incor-
poradas - como o uso de plataformas de embar-
que elevadas na entrada dos ônibus para reduzir 
os tempos de embarque de todos os passageiros, 
bem como para aumentar a acessibilidade (7).

Obstáculos aos serviços especiais de trans-

porte e táxis acessíveis. Serviços especiais de 
transporte (STS) são projetados especi$camente 
para pessoas com de$ciência ou para outros 
grupos de passageiros que não conseguem acesso 
ao transportes público ou privado de forma 
independente. Os STSs e táxis são formas de 
“serviços de transporte sob demanda”, somente 
disponíveis quando solicitados pelo cliente. Mas 
os veículos acessíveis são caros, e o custo para 
quem explora o serviço é alto. Se, por exemplo, 
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a demanda aumentar devido ao envelhecimento 
da população, o ônus econômico do STS, se for-
necido por órgão público, pode se tornar insus-
tentável (75, 76).

Para o usuário do serviço, a disponibilidade é 
muitas vezes limitada por causa dos requisitos de 
elegibilidade e as restrições da viagem. Enquanto 
os táxis podem ser uma forma muito boa de 
complementar o transporte público acessível, a 
maioria dos serviços de táxi não possuem veí-
culos acessíveis. Além disso, tem havido muitos 
casos de discriminação por parte dos operadores 
de táxi contra pessoas com de$ciência (77, 78).

Barreiras físicas e de informação. As bar-
reiras típicas no transporte incluem informações 
de horários inacessíveis, falta de rampas para veí-
culos, grandes vãos entre plataformas e veículos, 
falta de ancoragem para cadeiras de rodas em 
ônibus, estações e paradas de difícil acesso (7, 79).

Os sistemas ferroviários suburbanos e trans-
bordadores existentes são particularmente difí-
ceis de se tornarem acessíveis devido a variações 
nas alturas das plataformas, vãos nas platafor-
mas, e o design dos veículos (80). São necessá-
rios ambientes visuais melhores para acomodar 
pessoas com de$ciência visual e idosos, por 
exemplo, com corrimãos de cores contrastantes 
e melhor iluminação (8).

Falta de continuidade na cadeia de viagens. 
A “cadeia de viagens” refere-se a todos os elemen-
tos que compõem uma viagem, do ponto de par-
tida ao destino, incluindo o acesso de pedestres,  
veículos, e  pontos de transferência. Se qualquer 
elo for inacessível, toda a viagem torna-se difícil 
(81). Muitos provedores de sistemas de transporte 
de massas, especialmente nos países em desenvol-
vimento, têm implementado a acessibilidade de 
forma apenas parcial, por exemplo, fornecendo 
um número limitado de veículos acessíveis em 
cada rota, fazendo melhorias apenas nas princi-
pais estações, e providenciando acesso apenas nas 
linhas novas.

Sem acessibilidade em toda a cadeia de via-
gens, o trabalho está incompleto. Ligações inaces-
síveis exigem tomar uma rota indireta, criando 
uma barreira de tempo nas viagens mais longas. 
A meta deve ser que as pessoas tenham acesso 

a todos os veículos e área de serviço completa, 
bem como o meio dos pedestres (82). Porém, no 
curto prazo, uma realização progressiva pode ser 
a resposta mais prática.

Falta de acesso de pedestres. Um grande 
obstáculo para manter a continuidade da aces-
sibilidade na cadeia de viagens é um ambiente 
inacessível para pedestres, especialmente nas 
imediações das estações. Aqui, os problemas 
mais comuns incluem:
 ■ pavimentos inexistentes ou mal conservados;
 ■ passarelas ou passagens subterrâneas 

inacessíveis;
 ■ calçadas lotadas nas proximidades de esta-

ções e paradas;
 ■ perigos para pessoas com de$ciência visual e 

para surdocegos;
 ■ falta de controle de tráfego;
 ■ falta de auxiliares nas travessias de rua para 

pessoas com de$ciência visual;
 ■ comportamento perigoso do tráfego local.

Estes podem ser problemas sérios, particu-
larmente em ambientes urbanos de baixa renda.

Falta de conscientização da equipe e outras 

barreiras. Os operadores de transporte muitas 
vezes não sabem como usar os recursos de aces-
sibilidade disponíveis, ou como tratar a todos os 
passageiros com segurança e cortesia. A franca 
discriminação por parte dos operadores, como 
por exemplo não parar num ponto de ônibus, não 
é incomum. Regras de funcionamento podem 
entrar em conWito com a necessidade de ajudar 
pessoas com de$ciência. Em muitos lugares não 
existem procedimentos $xos para identi$car e 
resolver problemas com o serviço. A superlota-
ção, um problema grave, particularmente nos 
países em desenvolvimento, contribui para o 
comportamento desrespeitoso para com os pas-
sageiros com de$ciências.

Melhorando as políticas

Incluir o acesso ao transporte como parte da legis-
lação geral de direitos dos de$cientes é um passo 
para melhorar o acesso. No entanto, os padrões de 
acessibilidade de países desenvolvidos nem sempre 
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são acessíveis ou apropriados em países de renda 
baixa e média (7). Devem ser encontradas soluções 
para enfrentar desa$os especí$cos ao contexto de 
países em desenvolvimento. Onde os programas 
de auxílio preveem um $nanciamento signi$ca-
tivo para construir novos sistemas de trânsito de 
massa, os requisitos de acesso podem ser incluídos.

É necessária uma ação política coordenada, 
tanto a nível nacional quanto local, para aprovar 
leis e assegurar que estas sejam aplicadas. Uma 
ação local é particularmente importante, não 
só quando novos sistemas são planejados, mas 
também para manter o controle das operações 
de execução. Em muitos países, organizações 
nacionais têm experiência em transporte aces-
sível. Devido a seu conhecimento especial, com 
frequência recebem $nanciamento do governo 
para documentar e difundir as melhores práti-
cas e oferecer programas de treinamento para 
provedores de transporte e grupos locais que 
trabalham em nome das pessoas com de$ciência.

As leis nacionais e as regras de $nancia-
mento podem obrigar as autoridades locais de 
trânsito a disporem de órgãos consultivos com-
postos por pessoas com de$ciência.

As estruturas tarifárias são um elemento 
crítico das políticas de trânsito local: tarifas 
reduzidas ou livres para pessoas com de$ciên-
cia, subsidiadas pelo governo local ou nacional, 
são uma característica da maioria das inicia-
tivas de transporte público acessível, como na 
Federação Russa.

Serviços especiais de 
transporte e táxis acessíveis

Os órgãos de transporte podem ser obrigados 
por lei a fornecer STS como parte do serviço. 
Nesse caso, este pode ser um incentivo para esses 
órgãos aumentarem a acessibilidade em todo 
o sistema devido ao alto custo de um eventual 
fornecimento de STS. Enquanto o STS aparece 
inicialmente mais barato e mais fácil de imple-
mentar do que remover os entraves ao transporte 
de massa, se contarmos só com isso o transporte 
acessível leva à segregação. E, a longo prazo, pode 
resultar em altos custos e, possivelmente, custos 

insustentáveis na medida em que aumenta a pro-
porção de idosos na população.

Vans compartilhadas. Vans compartilhadas 
privadas, equipadas com elevadores, e operadas 
por prestadores licenciados podem ser um cami-
nho viável para iniciar um programa STS com 
um investimento público inicial relativamente 
pequeno. Na Índia, uma equipe de designers 
encontrou uma maneira barata de tornar peque-
nas vans acessíveis para pessoas com de$ciên-
cia, a um custo de US$ 224 (83). Ter um maior  
número de passageiros pode ajudar a tornar 
serviços compartilhados com vans mais susten-
táveis no longo prazo. Em Curitiba, Brasil, vans 
de operadores privados recolhem com elevadores 
passageiros por uma tarifa $xa.

Táxis acessíveis. Os táxis acessíveis são uma 
parte importante de um sistema integrado de 
transporte acessível, porque eles são altamente We-
xíveis à demanda (77, 84). Em muitos lugares, táxis 
e STSs estão sendo combinados. A Suécia depende 
amplamente de táxis para seu STS, como também 
ocorre em outros países (77, 85). Em países em 
desenvolvimento, há maior lentidão para os táxis 
acessíveis entrarem na linha de produção. Os 
requisitos de licenciamento poderiam exigir que 
as frotas de táxi não discriminassem pessoas com 
de$ciência. Ademais exigir que alguns ou todos 
os veículos sejam acessíveis. No Reino Unido uma 
iniciativa especial para tornar os táxis acessíveis 
resultou em uma frota 52% acessível (86).

Sistemas de transportes $exíveis. Soluções 
inovadoras de desenho universal poderiam 
aumentar a disponibilidade e acessibilidade. A 
tecnologia da informação está tornando possível 
aperfeiçoar rotas e atribuir passageiros a veículos 
especí$cos em tempo real, enquanto os veículos 
estão na estrada. Originalmente desenvolvido 
na Suécia usando uma frota de vans de passeio 
compartilhada e desde então introduzidos em 
alguns outros países europeus, esses “sistemas 
de transporte Wexível” (FTSs) fornecem serviços 
sob demanda por cerca da metade do custo de 
um táxi, e com maior Wexibilidade nos tempos 
de reserva, disponibilidade e rotas (85). Não obs-
tante, o custo de táxis acessíveis e a infraestrutura 
para um FTS podem ser proibitivos para alguns 
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países em desenvolvimento (mas note os exem-
plos de soluções acessíveis de vans na Índia e no 
Brasil). Na medida em que essas inovações forem 
adotadas de forma mais ampla, deve haver ten-
tativas de torná-las mais baratas e trazê-las para 
países de renda baixa e média.

Desenho universal e remoção 
de barreiras físicas

Exigir que todos os veículos existentes sejam 
acessíveis, pode gerar a aquisição de veículos 
novos e, em alguns casos, a reforma de pontos 
e estações. Em Helsinki, na Finlândia, o sistema 
de bonde existente tornou-se acessível usando 
ambos métodos. As paradas no meio da linha 
estão em ilhas de segurança equipadas com 
rampas curtas nas extremidades, acessadas 
a partir do meio de faixas demarcadas para 
pedestres. As ilhas estão no mesmo nível dos 
pisos rebaixados dos novos veículos. Os passa-
geiros podem agora esperar num ambiente mais 
seguro, sem ter que subir degraus para entrar 
no veículo.

Elevadores portáteis ou rampas manuais 
dobráveis podem facilitar o acesso aos veículos 
existentes, mas tais soluções devem ser vistas 
como temporárias, porque elas exigem atenden-
tes devidamente treinados em cada chegada ou 
partida de veículo. Pequenas plataformas servi-
das por elevadores ou rampas não são a solução 
mais e$caz dada a di$culdade de parar o trem ou 
ônibus na posição exata.

Sistemas sobre trilhos. Sistemas de bondes 
elétricos e ônibus podem ser renovados a um 
custo relativamente baixo ao longo do tempo, 
assim que os novos veículos entrarem em ser-
viço. Mas a renovação de sistemas sobre trilhos 
existentes apresenta várias di$culdades técnicas, 
incluindo (80):
 ■ tamanho dos vão entre o piso do veículo e a 

plataforma, que pode ser diferente em cada 
estação (87);

 ■ aumentar o espaço nos veículos para o acesso 
de cadeira de rodas;

 ■ fornecer acesso aos trilhos em níveis diferen-
tes nas estações.

Os problemas com as plataformas são supe-
rados pela tecnologia de elevadores automa-
tizados, pontes-plataforma e rampas. Alguns 
dos novos carros acessíveis podem ser provi-
denciados em cada trem, sendo seu  número 
aumentado com o tempo. Carros velhos de um 
único nível podem ser reformados para gerar 
espaço, removendo os assentos existentes ou 
substituindo-os por bancos rebatíveis. Também 
podem ser instalados elevadores ou ascensores 
inclinados para alcançar plataformas elevadas 
ou rebaixadas.

Uma iniciativa útil seria tornar as principais 
estações e ônibus totalmente acessíveis para os 
locais servidos por estações inacessíveis.

Com o tempo, mais estações podem se 
tornar acessíveis. Após a Lei de Melhoria de 
Acessibilidade no Transporte (2000), o sistema 
de metrô de Tóquio tornou-se signi$cativamente 
mais acessível: em 2002, 124 das 230 estações na 
área de Tóquio tinham elevadores; até 2008, 188 
tinham elevadores. Um site oferece informações 
sobre as rotas acessíveis.

Sistemas de trânsito com ônibus rápidos. 

Grandes cidades, como incluindo Pequim (China) 
e Nova Délhi (Índia), deram início a grandes 
programas para atualizar seu transporte público, 
muitas vezes usando trens (88). Há uma tendên-
cia global de “Autobuses Rápidos [Bus Rapid 
Transit]”, que é particularmente acentuada nos 
países em desenvolvimento da América Central 
e do Sul, e na Ásia. Autobuses de piso rebaixado 
são muitas vezes utilizados para oferecer acesso. 
Sistemas de trânsito rápido com ônibus acessíveis 
têm sido construídos em Curitiba (Brasil), Bogotá 
(Colômbia), Quito (Equador), e mais recen-
temente Ahmedabad (Índia) e Dar es Salaam 
(Tanzânia) (88). Quando as cidades sediam even-
tos internacionais importantes, novas linhas de 
trânsito são muitas vezes adicionadas para aco-
modar o grande número de passageiros esperado 
(80). Embora possa haver resistência aos novos 
serviços por parte de operadores de táxi existen-
tes e dos moradores locais (89), esses projetos ofe-
recem a oportunidade de criar um bom modelo, 
que posteriormente poderá ser aplicado de forma 
mais ampla no país.
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Formas alternativas de transporte. Riquixás 
e serviços taxis em triciclos, comuns em muitas 
cidades asiáticas, estão ganhando populari-
dade em outros continentes. Uma equipe de 
design indiano desenvolveu um tipo de triciclo 
de acesso mais fácil a pessoas com de$ciência, 
melhorando o acesso a todos os usuários e dando 
mais conforto ao condutor (83). Instalar faixas 
e corredores exclusivos para bicicletas, triciclos 
e motonetas pode melhorar a segurança e aco-
modar cadeiras de rodas do tipo triciclo grande, 
muito usadas na Ásia.

Desenho universal. Cada vez mais o dese-
nho universal está sendo adotado em operações 
de trânsito de ônibus e trens em países de alta 
renda, como no sistema de metrô de Copenhagen 

(76, 90, 91). A inovação de desenho universal mais 
importante é o veículo de trânsito com piso baixo, 
adotado em sistemas sobre trilhos pesados, leves, 
bondes e ônibus, oferecendo acesso quase de nível 
ou por meio de rampa curta a partir do nível da rua. 
Outros exemplos de desenho universal incluem:
 ■ elevadores ou rampas em todos os veículos 

de trânsito – e não somente  em número 
limitado de veículos;

 ■ uma plataforma elevatória com rampa de 
acesso nas paradas de ônibus, tornando mais 
fácil a entrada no ônibus para pessoas com 
de$ciência motora, ajudando indivíduos 
com de$ciência visual ou cognitiva a encon-
trarem a parada, e melhorando a segurança 
de todos os que aguardam o ônibus (79);

Quadro 6.5. Transporte público integrado em Brasil

Em 1970, a cidade de Curitiba, Brasil, introduziu um sistema de transporte moderno, projetado desde o início para 
substituir um sistema de linhas de ônibus privadas e muito mal coordenadas. O objetivo era fornecer um transporte 
público tão e�caz que as pessoas iriam encontrar pouca necessidade de transporte privado. O sistema foi pensado de 
forma a possibilitar acessibilidade total a pessoas com de�ciência, bem como benefícios à população em geral a partir 
da adoção do desenho universal. O novo sistema inclui:

 ■ linhas de ônibus expressos com faixas exclusivas para o centro da cidade;
 ■ rotas de ônibus locais convencionais com conexão nos principais terminais;
 ■ ônibus “conectores” interlíneas ao redor do perímetro da cidade;
 ■ vans “Parataxi” em serviço porta-ao-terminal para passageiros com de�ciência.

Todos os terminais, paradas e veículos são projetados para serem acessíveis. Nos terminais usados por diferentes tipos 
de transporte, ônibus locais oferecem aos passageiros paradas no sistema de ônibus expresso. Os veículos são grandes 
“ônibus-trens” – com ônibus articulados de duas ou três unidades, cada um carregando 250-350 pessoas. Estes ônibus-
-trens carregam e descarregam diretamente em plataformas elevadas com a ajuda de pontes mecanizadas que cobrem 
os vãos das plataformas. Todos os terminais de ônibus expressos têm rampas ou elevadores.

As vans “parataxi” são operadas por particulares. Originalmente, elas foram especi�camente projetadas para pessoas 
com de�ciência, como meio de transporte de suas casas para a estação. Porém, não havia demanda su�ciente para 
tornar as vans economicamente viáveis nesta base, e elas estão agora disponíveis a todos os passageiros.

O sistema de Curitiba é um bom exemplo de desenho universal. Oferece um alto nível de acesso, e o sistema integrado 
entre linhas locais, linhas de conexão, e linhas expressas fornece um meio conveniente e e�ciente de viajar. Para cada 
tipo de linha, os veículos são codi�cados por cores, o que os torna fáceis de distinguir para aqueles que não lêem. 
Embora recentemente haja mais sistemas de trânsito rápido em operação, lições podem ser extraídas de Curitiba.

 ■ Mesmo nos países em desenvolvimento, a acessibilidade pode ser fornecida de forma relativamente fácil ao longo 
de um sistema de transporte se for parte integrante do plano global desde o início.

 ■ O embarque em plataformas permite o movimento conveniente e rápido de passageiros e oferece total acessibilidade.
 ■ A construção de estações tubulares requer que o ônibus expresso pare a uma certa distância da plataforma para 

evitar bater nas paredes da estação que são em curvas. Em Curitiba, a ênfase era na melhoria do embarque e 
desembarque de veículos para pessoas com di�culdades de mobilidade. Enquanto certos recursos ajudam a outras 
pessoas com de�ciência a encontrarem seu caminho em torno do sistema, mais atenção deve ser dada às pessoas 
com de�ciências sensoriais e cognitivas.
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 ■ Informações em tempo real sobre o tempo 
de espera;

 ■ cartões inteligentes para cobrança de tari-
fas, portões e emissão de bilhetes;

 ■ sistemas de alerta visual e tátil na borda 
das plataformas - ou barreiras de segu-
rança total ao longo da plataforma inteira;

 ■ grades e postes pintados de cores brilhan-
tes e contrastantes;

 ■ sinais sonoros para ajudar às pessoas com 
de$ciência visual a encontrarem as portas e 
identi$carem  o ônibus.

 ■ acesso em tempo real a informações na web 
sobre rotas acessíveis e obstáculos temporá-
rios, como um elevador fora de uso, etc. (80).

Muitas destas inovações de desenho univer-
sal são geralmente muito caras para economias 
em desenvolvimento. São necessários conceitos 
exequíveis de desenho universal para países 
de renda baixa e média. Mais pesquisas são 
necessárias para desenvolver e testar a e$cácia 
de soluções baratas e adequadas a tais países. 
Alguns exemplos de desenho universal simples 
e de baixo custo incluem:
 ■ primeiros degraus de altura menor;
 ■ corrimão interior e exterior melhor na 

entrada dos ônibus;
 ■ assento preferencial;
 ■ melhor iluminação;
 ■ plataformas elevadas onde não houver 

calçada;
 ■ remoção das catracas.

O sistema integrado de Curitiba é um bom 
modelo de abordagem de projeto universal menos 
dispendioso (ver Quadro 6.5). O Metrô de Nova 
Déli também incorporou elementos de desenho 
universal na fase de projeto com pequeno custo 
extra (43).

Continuidade na cadeia de viagens

Estabelecer a continuidade da acessibilidade em 
toda a cadeia de viagens é uma meta de longo 
prazo. Criar melhorias contínuas durante um 
longo período de ação requer uma formulação de 

políticas com alocação inteligente de recursos e 
acompanhamento e$caz. Os métodos para alcan-
çar estas metas incluem (8, 92):
 ■ determinação das prioridades iniciais, atra-

vés de consultas com pessoas com de$ciência 
e prestadores de serviços;

 ■ inclusão da acessibilidade em projetos de 
manutenção regular e melhorias;

 ■ desenvolvimento de melhorias de desenho 
universal de baixo custo que resultem em 
benefícios evidentes para uma ampla gama 
de passageiros, ganhando assim apoio da 
opinião pública às mudanças.

Melhorar a qualidade de pavimentos e estra-
das, instalar rampas (rebaixamentos) e assegu-
rar o acesso às instalações de transporte é um 
aspecto-chave da cadeia de viagens e indispen-
sável para pessoas com de$ciência. Planejar o 
acesso de pedestres às estações envolve uma série 
de órgãos, incluindo departamentos rodoviários, 
grupos empresariais locais, autoridades de trân-
sito e departamentos de segurança pública, que 
se bene$ciariam com a participação das pessoas 
com de$ciência. A participação da vizinhança 
contribui com o conhecimento local, como a 
determinação da melhor localização de faixas de 
pedestres em ruas perigosas. Organizações inde-
pendentes com conhecimentos especializados em 
circulação de pedestres e design podem ajudar 
com pesquisas e planos locais.

Melhorando a educação 
e o treinamento

A educação permanente de todos os envolvidos 
em transporte pode assegurar que seja desen-
volvido e mantido um sistema acessível (92). A 
educação deve começar com o treinamento dos 
gestores, para que compreendam suas obrigações 
legais. O pessoal da linha de frente precisa de 
treinamento sobre a variedade de de$ciências, 
práticas discriminatórias, como se comunicar 
com as pessoas com de$ciências sensoriais, e as 
di$culdades que pessoas com de$ciência enfren-
tam no uso do transporte (93). As pessoas com 
de$ciência podem ser envolvidas de forma útil 



192

Relatório Mundial sobre a De#ciência

em tais programas de formação e, através dos 
programas, estabelecer ligações valiosas com o 
pessoal de transporte. Grupos de pessoas com 
de$ciência também podem colaborar com os ges-
tores de transportes para con$gurar programas  
de “passageiro anônimo”, em que pessoas com 
diferentes de$ciências usam o transporte de pas-
sageiros para descobrir práticas discriminatórias. 
As campanhas de conscientização pública são 
uma parte do processo educativo: pôsteres, por 
exemplo, podem informar os passageiros sobre 
assentos prioritários.

Barreiras à informação 
e comunicação

A tecnologia da informação e comunicação aces-
sível inclui o projeto e a oferta de produtos de 
tecnologia da informação e comunicação (com-
putadores e telefones), e serviços (telefonia e tele-
visão), incluindo serviços de internet e telefone 
(94-98). Estes têm a ver com a tecnologia, por 
exemplo, controle de navegação, ao girar um botão 
ou clicar um mouse, e com o conteúdo – os sons, 
imagens e linguagem gerados pela tecnologia.

A TIC (Tecnologia de Informação Computa-
dorizada) é uma indústria complexa e em rápido 
crescimento, de USD 3,5 trilhões em todo o 
mundo (99). Um número crescente de funções 
básicas da sociedade são organizados e entre-
gues por meio de TIC (100, 101). Interfaces de 
computador são usadas em muitas áreas da vida 
pública, desde caixas automáticos a emissoras 
de bilhetes (102). A automação é muitas vezes 
promovida como medida para reduzir custos 
dispensando a interface humana, mas isso pode 
colocar em desvantagem pessoas com de$ciência 
e outras que precisam de assistência para certas 
tarefas (103).

Em particular, a Internet é cada vez mais um 
canal para a transmissão de informações sobre 
saúde, educação, transporte e muitos serviços  
prestados pelo governo. Grandes empregadores 
contam com sistemas de recrutamento on-line. O 
acesso a informações on-line permite que as pes-
soas com de$ciência superem potenciais barreiras 

físicas, de comunicação, transporte e no acesso a 
outras fontes de informação. A acessibilidade das 
TIC é, portanto, necessária para que as pessoas 
participem plenamente da sociedade.

Uma vez que são capazes de acessar a web, 
pessoas com de$ciência valorizam as informações 
sobre saúde e outros serviços prestados (31). Por 
exemplo, uma pesquisa com usuários de Internet 
com problemas de saúde mental mostrou que 95% 
usou a rede para informações especí$cas de diag-
nóstico, contra 21% da população em geral (104). 
Comunidades on-line podem ser particularmente 
úteis para pessoas com de$ciência visual, auditiva, 
ou autismo (105), porque elas superam as barrei-
ras experimentadas no contato pessoal. Pessoas 
com de$ciência que estão isoladas valorizam a 
Internet por lhes permitir interagir com outrem 
e a possibilidade de encobrir suas diferenças (104, 
106). Por exemplo, no Reino Unido a emissora 
estatal criou um site para pessoas com de$ciência 
chamado “Ai!”(“Ouch!”) (107) e materiais espe-
ciais web para pessoas com de$ciência intelectual.

Inovações futuras em TIC poderão bene$ciar 
pessoas com de$ciência e idosos, ajudando-os a 
superar barreiras de mobildade, comunicação, e 
outras (108). Ao projetar e oferecer equipamentos 
e serviços TIC, os desenvolvedores devem asse-
gurar que as pessoas com de$ciência obtenham 
os mesmos benefícios que a população em geral, 
e que a acessibilidade seja levada em conta desde 
o início.

Inacessibilidade

Os sistemas e dispositivos TIC dominantes, tais 
como telefones, televisão e Internet, são muitas 
vezes incompatíveis com os dispositivos de tecno-
logia assistiva, tais como próteses auditivas ou 
leitores de tela. Superar isto requer:
 ■ projetar as características principais para o 

maior número possível de capacidades do 
usuário;

 ■ garantir que o dispositivo seja adaptável a 
uma maior variedade de capacidades;

 ■ garantir que o dispositivo possa se conectar 
a uma ampla variedade de dispositivos de 
interface de usuário (109).
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Todos os dias, pessoas com de$ciência devem 
ter a mesma escolha em telecomunicações que as 
outras pessoas, em termos de acesso, qualidade e 
preço (28).
 ■ Pessoas com de$ciências auditivas e da fala, 

incluindo os surdocegos, precisam de telefo-
nes públicos ou pessoais com saídas de áudio 
ajustável em volume e qualidade, e equipa-
mentos compatíveis com próteses auditivas 
(28, 110).

 ■ Muitas pessoas precisam de telefones de 
texto ou videofones com indicadores visu-
ais de texto, ou língua de sinais em tempo 
real comunicações de telefone (111). Um 
serviço de retransmissão com operador 
também é necessário, para que os usuários 
de telefones de texto e videofones possam 
se comunicar com usuários de telefones de 
voz normal.

 ■ Pessoas que são cegas ou surdocegas e que 
não conseguem acessar displays visuais 
necessitam de outras opções, de fala em 
áudio e Braille (112). Aqueles indivíduos 
de baixa visão precisam que apresentações 
visuais sejam ajustadas ao tipo e tamanho de 
fonte,  contraste da tela e  uso de cores.

 ■ Pessoas com menor destreza e amputados 
nas extremidades superiores podem ter di$-
culdades com dispositivos que exijam habi-
lidade, tais como teclados pequenos(113). 
Interfaces de chaveamento, teclados alter-
nativos, ou o uso de movimentos da cabeça 
e dos olhos podem ser as possíveis soluções 
para o acesso a computadores.

 ■ Para usar computadores e acessar a internet, 
algumas pessoas com de$ciência precisam 
de leitores de tela, serviços de legendagem, e 
recursos de página de internet, como recur-
sos de navegação (114-116).

 ■ Pessoas com de$ciências cognitivas, incluindo 
alterações da memória relacionadas à idade, e 
adultos idosos podem encontrar diversos dis-
positivos e serviços on-line difíceis de enten-
der (117-120). Nestes casos, uma linguagem 
clara e instruções de operação simples são 
importantes.

A falta de legendas, descrição de áudio e 
interpretação da língua de sinais limita o acesso 
à informação para pessoas com de$ciência audi-
tiva. Uma pesquisa realizada pela Federação 
Mundial de Surdos mostrou que apenas 21 de 93 
países oferecem legendas em programas de atua-
lidades, e a proporção de programas com língua 
de sinais era muito baixa. Na Europa, apenas um 
décimo das transmissões em linguagem nacional 
de emissoras comerciais eram oferecidas com 
legendas; apenas cinco países ofereciam progra-
mas com descrição de áudio, e só um país tinha 
uma emissora comercial que oferecia descrição 
de áudio (28). Um relatório sobre a situação na 
Ásia mostrou que legendas ou interpretação de 
linguagem gestual dos noticiários de televisão são 
limitadas (39). Quando disponível, geralmente é 
limitado às grandes cidades.

Além disso, programas de televisão distribuí-
dos via internet não são obrigados a terem legendas 
ou descrição de vídeo - mesmo que originalmente 
contivessem legendas quando exibidos na televi-
são. À medida que a difusão dos programas de 
televisão se expande, passando da TV aberta para 
o cabo e para a Internet, de analógica para digital, 
há maior incerteza sobre os marcos regulatórios, e 
se os mesmos direitos de ter o material legendado 
continuarão a existir.

Poucos sites de internet públicos e um 
número menos ainda de sites comerciais são 
acessíveis (28, 116, 121). Uma “auditoria global” 
da Organização das Nações Unidas examinou 
100 páginas da web provenientes de cinco setores 
em 20 países. Destes, apenas três alcançaram o 
status “A”, o nível mais básico de acessibilidade 
(2). Um estudo realizado em 2008 revelou que 
cinco dos sites mais populares de redes sociais 
não eram acessíveis a pessoas com de$ciência 
visual (122). Pesquisas que demonstram que  pes-
soas com de$ciência têm uma taxa muito menor 
de uso da internet do que pessoas sem de$ciência 
indicam que as barreiras estão associadas a uma 
de$ciência visual ou de mobilidade (31). Aqueles 
que são surdos ou têm di$culdades de locomoção 
não experimentam as mesmas barreiras poten-
ciais, se o status socioeconômico for controlado.
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Ausência de regulamentação

Enquanto muitos países têm leis que abran-
gem as TIC, não é bem documentada até onde 
tais leis incluem TIC acessíveis (51, 123). Nos 
países desenvolvidos, muitos setores de TIC não 
estão cobertos pela legislação existente. Algumas 
lacunas importantes incluem sites de negócios 
internet, telefonia móvel, telecomunicações 
eletrônicas, equipamentos de TV e terminais 
de autoatendimento (124). O rápido desenvol-
vimento em TIC muitas vezes deixa a regula-
mentação existente desatualizada, por exemplo, 
telefones celulares muitas vezes não estão cober-
tos pela legislação sobre telefonia. Além disso, a 
evolução tecnológica e a convergência entre os 
setores tira o foco do que anteriormente eram 
distinções bem claras, por exemplo, telefonia 
pela internet muitas vezes $ca fora do âmbito 
da legislação sobre telefonia $xa.

As normas para o desenvolvimento das TIC 
estão $cando atrás no desenvolvimento de padrões 
de acessibilidade para instalações e transportes 
públicos. Uma coleta de dados sobre 36 países e 
regiões da Ásia-Pací$co mostrou que apenas 8 
governos relataram ter padrões de acessibilidade 
e orientações para as TIC, enquanto 26 relataram 
ter normas de acessibilidade tanto para o ambiente 
físico ou de transportes públicos, ou ambos (51).

De uma perspectiva legislativa e política, as 
abordagens setoriais para as TIC oferecem desa-
$os. Pode ser pouco viável e e$ciente considerar 
uma ampla variedade de legislação setorial a ser 
desenvolvida para tratar todo o espectro das TIC e 
suas aplicações. A consistência das normas para o 
mesmo produto ou de serviços em todos os setores 
seria mais difícil de alcançar com este tipo de abor-
dagem vertical. A regulamentação dos serviços 
em forma separada dos equipamentos também foi 
encontrada inútil no sentido de garantir o acesso 
a todos os componentes da cadeia de suprimentos 
– produção de conteúdo, transmissão de conteúdo 
e entrega do conteúdo através de equipamentos 
aos usuários $nais (124). Um desa$o fundamental 
é inWuenciar as decisões no desenvolvimento de 
produtos e serviços para trás na cadeia de supri-
mentos, de forma a garantir o acesso.

A regulamentação da televisão e do vídeo nem 
sempre acompanha o ritmo da evolução tecnoló-
gica e do serviço. Por exemplo, o vídeo produzido 
para computadores e dispositivos portáteis nem 
sempre é acessível. A Lei de Telecomunicações dos 
Estados Unidos, de 1996, regulamentou serviços 
“básicos”, como telefonia. Mas não regulou os 
serviços “melhorados”, tais como a Internet. Isto 
permitiu à Internet Worescer sem regulamenta-
ção, negligenciando os requisitos de acesso. Com 
serviços convergentes e a distinção entre serviços 
básicos e avançados erodindo constantemente, 
isso deixou grandes lacunas na regulamentação 
(125). Um estudo de designer internet nos Estados 
Unidos descobriu que eles fariam sites acessíveis 
somente se o governo o exigisse (126). A desregu-
lamentação e a autorregulamentação têm o poten-
cial de minar as possibilidades de ação do governo 
para exigir o acesso para de$cientes (127).

Custos

O alto custo de muitas tecnologias limita o acesso 
a pessoas com de$ciência, particularmente em 
países de renda baixa e média. Em particular, 
as tecnologias intermediárias e de apoio são 
muitas vezes inacessíveis ou estão indisponíveis. 
Por exemplo, um estudo no Reino Unido mos-
trou que a razão mais comum para pessoas com 
de$ciência não usarem a Internet era o custo do 
computador, do acesso online, e dos dispositi-
vos de apoio (128). Um leitor de tela JAWS pode 
custar US$ 1.000,00 (102), apesar de existirem 
algumas versões em código aberto, como o leitor 
de tela Linux. A tecnologia de banda larga de alta 
velocidade para Internet só tornou as diferenças 
mais evidentes. Embora esta tecnologia possa 
oferecer serviços de que as pessoas com de$ci-
ência precisam, como o videofone com língua 
de sinais, muitas vezes não está disponível, e 
quando disponível, o alto custo a torna inviável 
para muitos (129).

Ritmo das mudanças tecnológicas

A tecnologia de assistência para o acesso às 
TICs se torna rapidamente obsoleta e as novas 
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tecnologias se desenvolvem a taxas crescentes 
(130-132). Quase sempre, quando uma nova tec-
nologia é introduzida, as pessoas com de$ciência 
não obtêm o benefício total (125).

Poucas TIC são projetadas para serem ine-
rentemente acessíveis. Maneiras de resolver os 
problemas de acesso em uma geração de har-
dware ou so~ware nem sempre são transporta-
das à próxima geração. Os upgrades (melhorias) 
de so~ware podem tornar o so~ware da geração 
anterior obsoleto – incluindo periféricos, tais 
como os leitores de tela utilizados por pessoas 
com de$ciência.

Abordando as barreiras à 
informação e tecnologia

Dado o amplo espectro de produtos, serviços e 
setores de TIC (comércio, saúde, educação, etc.) 
é necessária uma abordagem multissetorial e 
multidisciplinar para garantir TIC acessíveis. 
Governos, indústria e usuários $nais têm um 
papel no aumento da acessibilidade (28, 97, 109, 
110, 127, 133, 134). Isto inclui o aumento da cons-
cientização da necessidade, a adoção de legislação 
e regulamentos, o desenvolvimento de normas, e 
a oferta de treinamento.

Um exemplo de parceria que trabalha na 
direção desses objetivos é G3ict, uma parceria 
público-privada que faz parte da Aliança Global 
das Nações Unidas para as TIC e Desenvolvimento.

Entre outras atividades, G3ict está ajudando 
os formuladores de políticas em todo o mundo a 
implementarem a dimensão de acessibilidade às 
TIC da CDPD com a ajuda de um conjunto espe-
cial de ferramentas  de “e-accessibility” (accessibi-
lidade eletrônica). Em colaboração com a União 
Internacional de Telecomunicações (ITU), a G3ict 
desenvolve também o primeiro índice digital de 
acessibilidade e inclusão para pessoas com de$ci-
ência. Trata-se de uma ferramenta de monitora-
mento e pesquisa para países que tenham rati$cado 
a CDPD, para medir o quanto implementaram as 
disposições de acessibilidade digital de$nidas no 
mesmo, dando notas em 57 quesitos (135).

Uma melhor acessibilidade às TIC pode ser 
alcançada reunindo a regulamentação do mer-
cado e abordagens anti-discriminatórias, juntos 
com aspectos relevantes de proteção ao consu-
midor e compras públicas (124). Na Austrália, 
uma reclamação de um cliente surdo levou a uma 
mudança na legislação principal de telecomuni-
cações para incluir um imposto sobre os ope-
radores e fornecer equipamentos em condições 
equivalentes. A competição, ao invés da regula-
mentação, pode também levar a melhorias. No 
Japão, uma revista do serviço público mantém 
uma concorrência “e-city” e diferentes municí-
pios se esforçam para se destacar em categorias de 
informação e comunicação que incluem critérios 
de acessibilidade (136).

Aqueles que produzem e fornecem produ-
tos e serviços baseados nas TIC e aqueles que 
implementam produtos e serviços baseados 
nas TIC têm papéis complementares no forne-
cimento de TIC acessíveis (124). Produtores e 
prestadores podem incorporar características de 
acessibilidade nos produtos e serviços que pro-
jetam e vendem, e governos, bancos, institutos 
educacionais, empregadores, agentes de viagens 
e análogos podem assegurar que os produtos 
que procuram e seu uso não apresentem barrei-
ras de acesso para empregados ou clientes com 
de$ciência.

Legislação e ações na justiça

Estados que atualmente abordam a acessibili-
dade às TIC o fazem tanto através de abordagens 
legislativas ascendentes e descendentes como de 
mecanismos não legislativos.

As abordagens descendentes [de cima para 
baixo] impõem obrigações diretas sobre a pro-
dução desses produtos e serviços TIC, tal como 
legendas em TVs e recursos de retransmissão para 
que pessoas com de$ciência auditiva possam usar 
o sistema telefônico. As abordagens ascenden-
tes [de baixo para cima] incluem a proteção do 
consumidor e legislação antidiscriminação que 
abrange explicitamente a acessibilidade às TIC e 
protegem os direitos de usuários e consumidores.  
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Por exemplo, a República da Coréia combina as 
duas abordagens com a Lei de Discriminação 
da De$ciência, de 2007, e a Lei Nacional de 
Informatização, de 2009, que juntas proporcio-
nam direitos de acesso à informação e instalações.

Um estudo de benchmarking (gabaritos) 
na Europa mostrou que países com legisla-
ção forte e mecanismos de acompanhamento 
tendem a atingir níveis de acesso às TIC mais 
elevados (137).

A legislação, como a Lei do Decodi$cador 
de Sinais de Televisão dos Estados Unidos, pode 
ser uma forma de garantir que os fabricantes de 
televisão sejam obrigados a incluir tecnologia 
de suporte de legendagem, além de obrigar os 
provedores de TV a cabo a assegurarem a inte-
roperabilidade entre serviços de legendagem 
e equipamentos receptores (126). A legislação 
também pode assegurar a legendagem de pro-
gramas. Por exemplo, a Lei de Rádio e Televisão 

Quadro 6.6. Leis sobre tecnologia acessível

O acesso à informação e comunicação precisa ser tratado em uma ampla variedade de leis para assegurar o pleno 
acesso das pessoas com de�ciência, como ocorre nos Estados Unidos.

Compras. A Seção 508 da Lei de Reabilitação requer que a tecnologia eletrônica e de informação – como sites federais 
de internet, telecomunicações, software e quiosques de informação – possam ser usados por pessoas com de�ciência. 
Os órgãos federais não podem comprar, manter ou usar a tecnologia eletrônica e de informação que não seja acessível 
a pessoas com de�ciência, a menos que a criação de acessibilidade represente um encargo indevido (139). Outras 
jurisdições, incluindo estados e municípios, bem como algumas instituições, como faculdades e universidades, têm 
adotado a Seção 508 total ou parcialmente.

Legendas. A Seção 713 da Lei de Comunicações (1996) obriga os distribuidores de programação de vídeo a fornecerem 
legendas em 100% dos novos programas de vídeo, e a lei não isenta os programas em inglês.

Serviços de emergência. O Capítulo II da Lei Cidadãos Americanos com De�ciência (1990) requer acesso direto a 
teclados em postos de atendimento da segurança pública. A Seção 255 da Lei de Comunicações (1996) exige que os 
transportadores comuns forneçam acesso emergencial a postos de atendimento da segurança pública.

Telefones compatíveis com próteses auditivas. A Seção 710 da Lei de Comunicações (1996) exige que todos os 
telefones indispensáveis e todos os telefones fabricados ou importados nos Estados Unidos sejam compatíveis com 
próteses auditivas. A obrigação se aplica a todos os telefones com �o e sem �o e a determinados telefones digitais sem 
�o. Os telefones compatíveis com próteses auditivas devem fornecer conexões indutivas e acústicas, permitindo que 
indivíduos com próteses auditivas e implantes cocleares se comuniquem por telefone.

Equipamentos e serviços de telecomunicações. A Seção 255 da Lei de Comunicações (1996) exige que prestadores 
e fabricantes de telecomunicações tornem seus serviços e equipamentos acessíveis e utilizáveis por pessoas com 
de�ciência, se tal coisa puder ser prontamente alcançável.

Serviços de transmissão de telecomunicações. A Seção 225 da Lei de Comunicações (1996) estabelece um sistema 
nacional de serviços de transmissão de telecomunicações. A lei exige que as redes transmissoras comuns façam contri-
buições anuais, com base em suas receitas, a um fundo administrado pelo governo federal de apoio à prestação desses 
serviços. Os fornecedores de serviços de transmissão de telecomunicações devem conectar ligações iniciadas pelos 
usuários de discagem 7-1-1. Esta exigência facilita o acesso aos serviços de retransmissão de telecomunicações. O usuário 
não precisa lembrar o número gratuito [DDG] para cada estado, mas simplesmente discar 7-1-1 e ser automaticamente 
conectado ao provedor padrão nesse estado (140).

Decodi!cadores de televisão. A Lei de Decodi�cação de Sinais de Televisão (1990) exige receptores de televisão com 
telas de 13 polegadas de imagem (330 mm) ou superior com decodi�cador integrado para mostrar legendas. A Comissão 
Federal de Comunicações também aplica esta exigência aos computadores equipados com recepção de televisão vendidos 
com monitores com área mínima de 13 polegadas. A exigência de dispositivos decodi�cadores integrados se aplica a 
aparelhos de televisão digital com tela de 7,8 polegadas (198 mm) de altura, e receptores autônomos de TV digital e con-
versores. A lei também exige serviços de legendagem disponíveis à medida que nova tecnologia de vídeo é desenvolvida.

Fonte (140).
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da Dinamarca (2000) cria uma obrigação para 
os canais de televisão do serviço público de pro-
moverem o acesso às pessoas com de$ciência por 
meio da legendagem (138).

A acessibilidade aos sites públicos de internet 
pode ser abordada através de uma ampla gama 
de leis direcionadas à igualdade das pessoas com 
de$ciência, ou como parte de ampla legislação 
em e-Government ou TIC. Uma legislação anti-
discriminação vaga, a principal abordagem legis-
lativa para sites de negócios, provavelmente não 
seja e$caz. Onde existe legislação, as lacunas na 
regulamentação podem ser resolvidas através de 
revisões como a Lei de Acessibilidade de Vídeo 
e Comunicações do Século XXI, dos Estados 
Unidos, e a Comissão Federal de Comunicações 
que determina que o sistema VoIP (Voice Over 
Internet Protocol, ou de transporte de voz através 
da Internet), que pode melhorar o acesso de usuá-
rios com de$ciência visual) se rege pelo Capítulo 
255 da Lei das Telecomunicações, de 1996. A 
abordagem legislativa pode se basear numa varie-
dade de medidas - conscientização, treinamento, 
monitoramento, relatórios, emissão de diretrizes 

e normas técnicas e a rotulagem – para forne-
cedores de sites públicos de internet, como em 
alguns países europeus (124).

Desa$os legais nas leis de discriminação da 
de$ciência levaram a melhorias nos serviços de 
telecomunicações eletrônicas em vários países. Na 
Austrália, por exemplo, a decisão em 1995 em Scott e 
DPI versus Telstra de$niu o acesso às telecomunica-
ções como um direito humano (100). O Capítulo IV 
da Legislação  Cidadãos Americanos com De$ciência 
obrigou prestadores de serviços telefônicos a forne-
cerem sistemas de transmissão para clientes com 
de$ciência auditiva ou de fala sem custo adicional, e 
a aderência tem sido muito grande (126).

Uma ação judicial pode garantir a aderên-
cia à legislação. Na Austrália, um caso modelo 
envolveu um homem que processou o Comitê 
Organizador dos Jogos Olímpicos de 2000, em 
Sydney, alegando que o site não era acessível. 
Em resposta, o Comitê Organizador alegou 
que seria muito caro fazer as melhorias neces-
sárias. Mesmo assim, o Comitê Organizador foi 
considerado culpado pela Comissão de Direitos 
Humanos e Igualdade de Oportunidades e foi 

Quadro 6.7.  DAISY (Sistema de Informação Digital Acessível)

O consórcio DAISY de bibliotecas de livros falados faz parte da transição global dos livros analógicos aos digitais 
falados. O objetivo do consórcio, lançado em 1996, é fazer com que todas as informações publicadas estejam dispo-
níveis – num formato acessível, rico em recursos, e navegável – a pessoas com de�ciência visual. Isto deve ser feito 
concomitante e ao mesmo custo do que para pessoas que não são de�cientes. Em 2005, por exemplo, Harry Potter 
e o Enigma do Príncipe foram disponibilizados em formato DAISY para crianças com de�ciência visual no mesmo 
dia em que a história foi originalmente lançada em versão impressa.

O consórcio também trabalha nos países em desenvolvimento na construção e melhoria de bibliotecas, formação de 
pessoal, produção de software e conteúdo no idioma local, e na criação de redes de organizações (141). Também procura 
in*uenciar leis internacionais de direitos autorais e melhores práticas para promover o compartilhamento de materiais.

DAISY colabora com organismos internacionais de normas amplamente adotadas em todo o mundo, e que são abertas 
e públicas. O sistema desenvolve ferramentas capazes de produzir conteúdo útil e sistemas de leitura inteligente. O 
DAISY XML-DTBook, por exemplo, é um documento de fonte única para a distribuição de diversos formatos tais como 
cópias de livros impressos, livros de e-texto EPUB, livros em Braille, livros falados, e livros com caracteres grandes.

AMIS (Sistema de Informação Adaptável Multimídia), disponível em africânes, chinês, inglês, francês, islandês, norueguês 
e tâmil, é um sistema de audio livre, de código aberto, que pode ser baixado do site DAISY.

No Sri Lanka, a Fundação Daisy Lanka está criando de 200 livros falados digitais em idioma local e 500 em inglês, incluindo 
manuais escolares de currículos e materiais universitários. Os livros, produzidos por alunos de�cientes visuais e cegos 
que trabalham em pares, serão divulgados através de escolas para cegos e uma biblioteca postal. Isto irá permitir o 
acesso a uma ampla variedade de materiais para cegos do que atualmente existe em Braille. Livros falados em idiomas 
locais também irão ajudar àqueles que são analfabetos ou têm baixa visão.
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multado. No Canadá, foi apresentada uma recla-
mação contra a Air Canada porque seu quios-
que de venda de bilhetes era inacessível. Embora 
reconhecido como sendo uma barreira, a Agência 
de Transporte do Canadá rejeitou a denúncia, 
porque, embora não cumpra com os princípios 
do desenho universal, um atendente de check-in 
poderia emitir os cartões de embarque (102).

Onde os mecanismos de aplicação depen-
dem de que pessoas com de$ciência tomem 
medidas legais, isso pode ser caro e demorado 
e requer considerável conhecimento e con$ança 
por parte dos reclamantes. Não há uma pesquisa 
disponível para mostrar quantos casos são ajui-
zados, quantos obtem sucesso, e como o processo 
pode ser melhorado (126).

O progresso no cumprimento de TIC acessível 
tem sido lento apesar da legislação (vide Quadro 

6.6) (103). Como discutido anteriormente, tanto 
a legislação descendente como a ascendente 
são necessárias. Outras abordagens, tais como 
incentivos $nanceiros para o desenvolvimento de 
tecno logias e serviços acessíveis também podem 
ser frutíferas. São necessárias novas pesquisas e 
informações sobre os tipos de legislação e outras 
medidas que seriam mais adequadas para atingir 
os diversos setores e dimensões do acesso à infor-
mação e comunicação em diferentes contextos.

 Normas

O Artigo 9º da CDPD faz um apelo para o 
desenvolvimento de desenho universal e normas 
técnicas. Diretrizes e normas em geral estão 
relacionadas à segurança dos produtos, embora 
a facilidade de uso vem se tornando mais impor-
tante. Organizações normativas já levam mais 
em conta fatores de funcionalidade e partici-
pação dos interessados no desenvolvimento de 
normas para as TIC (127). Designers e fabrican-
tes defendem normas voluntárias, a$rmando que 
as diretrizes obrigatórias poderiam restringir a 
inovação e a concorrência. No entanto, a menos 
que esteja consagrado na legislação, pode haver 
conformidade limitada com as normas.

A certi$cação de TIC acessíveis e de rotu-
lagem são suportes possíveis para melhorar o 

acesso. As emendas à Lei de Reabilitação dos 
Estados Unidos, de 1998, exigem que o Conselho 
de Acesso publique normas para tecnologia da 
informação e comunicação, incluindo critérios 
de desempenho técnico e funcional. Devido ao 
tamanho do mercado americano, a e$cácia da 
regulamentação nos Estados Unidos pode levar 
à melhoria da acessibilidade nas tecnologias, que 
logo serão reproduzidas em todo o mundo (vide 
Quadro 6.6).

Diferentes países têm alcançado diferentes 
níveis de acesso, e nem todas as tecnologias 
nos países em desenvolvimento alcançaram o 
acesso disponível em outros lugares (97, 109, 
110, 130, 132, 141,142). As Diretrizes de Acesso 
a Conteúdos na Internet (WCAG) 1.0 continua 
sendo o padrão na maioria dos países, embora 
haja uma tendência na direção das WCAG 2.0. 
Esforços estão sendo feitos para harmonizar as 
normas, por exemplo, entre o Capítulo 508 da 
Constituição dos Estados Unidos e as exigências 
de acessibilidade WCAG 2.0 (143).

Dois importantes desenvolvedores de 
normas técnicas para produtos e serviços TIC 
acessíveis são o W3C [Iniciativa de Acessibilidade 
Internet] (144, 145) e o Consórcio DAISY (146) 
(vide Quadro 6.7).

Políticas e programas

Em diversos países, as políticas governa-
mentais de telecomunicações têm melhorado 
nos últimos anos, especialmente para telefones 
$xos. Onde existem políticas setoriais pode ser 
indicada a coordenação transversal (124). As 
abordagens horizontais podem ser capazes de 
enfrentar as barreiras inerentes a uma abordagem 
setorial. Políticas sobre a acessibilidade das TIC na 
Austrália, Canadá e os Estados Unidos estabele-
ceram normas para os outros países (28, 147). A 
Suécia usa obrigações de serviço universal para 
assegurar que os operadores de telecomunicações 
forneçam serviços especiais para pessoas com de$-
ciência. A Agência Nacional Sueca de Correios e 
Telecomunicações também oferece suporte de voz 
para pessoas com di$culdades de fala e linguagem, 
e grupos de discussão para os surdocegos (148).
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Embora o acesso à televisão seja um pro-
blema fundamental para pessoas surdas ou cegas, 
existem recursos para permitir seu acesso (110). 
Alguns desses recursos requerem melhorias 
tecnológicas dos equipamentos, por exemplo, 
permitir legendas. Outras características exigem 
decisões políticas das emissoras, por exemplo, 
fornecer uma interpretação em linguagem gestual 
para os programas de notícias ou outras trans-
missões (17, 138). Os serviços de vídeo com des-
crição de áudio podem disponibilizar as imagens 
visuais dos meios de comunicação para cegos ou 
pessoas com baixa visão. Alertas de emergência 
podem ser comunicados através de sons e legen-
das. A programação de rádio é particularmente 
útil para de$cientes visuais.

Muitas vezes, os canais do setor público são 
mais facilmente regulamentados ou persuadi-
dos a oferecerem transmissões acessíveis (149). 
Na Europa, programas de notícias com inter-
pretação de língua de sinais são fornecidos em 
países como Irlanda, Itália, Finlândia e Portugal 
(138). Na Tailândia e no Vietnã, os noticiários 
são transmitidos diariamente com interpretação 
de língua de sinais ou com legendas. Na Índia, 
um programa de notícias semanal transmite em 
linguagem gestual. China, Japão e as Filipinas 
estimulam os operadores televisivos a fornecer 
tal programação (39). Em outros lugares:
 ■ Na Colômbia, o serviço público de televisão 

é obrigado a incluir legendas, subtítulos, ou 
língua de sinais.

 ■ No México existe uma exigência de legendas.
 ■ Na Austrália, onde existe exigência de 

legendas para a televisão analógica e digi-
tal, a meta para legendagem na televisão 
em horário nobre é de 70% de todos os 
programas transmitidos entre as 18:00 h e 
a meia-noite.

Os progressos são possíveis, como $ca 
ilustrado pelo Japão (Ministério de Assuntos 
Internos e Comunicações) ao estabelecer uma 
meta de 100% de legendas dos programas em que 
as legendas sejam tecnicamente possíveis, para 
programas ao vivo e pré-produzidos, até 2017.

Vários países têm iniciativas para melhorar a 
acessibilidade das TIC, tais como:
 ■ Sri Lanka tem vários projetos de acessibili-

dade das TIC, incluindo a melhoria do acesso 
a postos públicos de telefonia para pessoas 
com de$ciência (110).

 ■ No Japão, o Ministério de Assuntos 
Internos e Comunicações (conhecido até 
2004 como o Ministério da Administração 
Pública, Assuntos Internos, Correios e 
Telecomunicações) criou um sistema para 
avaliar e corrigir problemas de acesso em 
sites de internet. O ministério também ajuda 
outros órgãos governamentais a criarem sites 
de internet mais acessíveis a pessoas com 
de$ciência, incluindo idosos.

 ■ A África do Sul tem um Portal Nacional de 
Acessibilidade que pode comportar vários 
idiomas. O portal é acessado por compu-
tadores em centros de serviços com equi-
pamento acessível através de uma interface 
telefônica (142, 150). O portal funciona como 
um balcão único de informação, serviços e 
comunicações para pessoas com de$ciência, 
cuidadores, pro$ssionais médicos e outros 
prestadores de serviços da área da de$ciência.

Compras

As políticas de compras do setor público também 
podem promover a acessibilidade das TIC (109, 
142). Alguns governos têm uma legislação abran-
gente sobre a acessibilidade das TIC, incluindo 
políticas de compras que requerem equipamentos 
acessíveis, como a Seção 508 da Lei de Reabilitação 
dos Estados Unidos (140, 147, 151). As políticas 
de compras governamentais podem criar incen-
tivos para que a indústria adote normas técnicas 
para a tecnologia do desenho universal (35, 97, 
132, 134, 152, 153). O Parlamento Europeu e 
outros organismos da União Europeia baixaram 
resoluções sobre acessibilidade à internet e estão 
harmonizando as políticas públicas de contrata-
ção (124). A União Europeia incluiu a acessibi-
lidade das TIC no seu Plano de Ação Europeu, 
que também incluiu investimentos em pesquisa 
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e desenvolvimento de TIC acessíveis e sugeriu o 
reforço das disposições relativas à acessibilidade 
(151). Há ferramentas disponíveis para promover 
as compras acessíveis, por exemplo, a Ferramenta 
de Contratação Acessível do Canadá (154) e o 
Assistente de Compras Acessíveis dos Estados 
Unidos (155).

Desenho Universal

Diferentes pessoas com de$ciência preferem 
soluções diferentes para enfrentar barreiras, e 
a escolha é um dos princípios fundamentais no 
desenvolvimento da acessibilidade (102).

Aparelhos de telefonia $xa acessíveis estão 
cada vez mais disponíveis. Nos países desenvol-
vidos, fornecedores de telecomunicações ofere-
cem aparelhos telefônicos com dispositivos que 
incluem: controle de volume, um recurso de ajuda 
de voz, botões grandes, e alertas de sinais visu-
ais; uma série de teclados, incluindo um teclado 
Braille e um com aparelho de tela grande além de 
adaptadores para portadores de implante coclear.

As inovações de acesso na telefonia móvel 
incluem:
 ■ Dispositivos portáteis que utilizam como 

plataforma telefones móveis e podem ofe-
recer uma variedade de serviços, incluindo 
(156):
 – Ajuda para encontrar o caminho para 

cegos;
 – Orientação de rota para pessoas com 

de$ciência motora;
 – Vídeo de comunicação por língua de 

sinais para surdos;
 – Auxiliares de memória para idosos e 

pessoas com de$ciência cognitiva.
 ■ O “VoiceOver”, um leitor de tela que “fala” 

o que aparece no visor do dispositivo móvel 
“iPhone”, permite aos usuários com de$ciên-
cia visual fazer chamadas, ler e-mails, nave-
gar em páginas de internet, tocar música, e 
executar aplicativos (157).

 ■ A acessibilidade cognitiva de telefones móveis 
pode ser aumentada para pessoas com de$-
ciência intelectual (158). Um telefone espe-
cial foi concebido para aqueles que acham o 

dispositivo móvel comum muito complicado, 
com um teclado retro-iluminado grande, 
menus e opções de acesso simples (159).

 ■ Na Austrália, o setor de telefonia móvel 
lançou um serviço global de informação 
para relatar os recursos de acessibilidade de 
telefones móveis (160). Austrália e Estados 
Unidos também exigem que a informação 
acessível seja dotada em equipamentos de 
telecomunicações.

 ■ Com frequência surdos utilizam SMS (men-
sagens de texto em telefones celulares) para 
a comunicação cara-a-cara, bem como para 
comunicação de longa distância (161).

 ■ No Japão, o telefone Raku Raku tem desenho 
universal, com uma tela grande, botões dedi-
cados, menus lidos em voz alta, mensagens 
de entrada de texto com voz, e um tocador 
DAISY integrado. Mais de 8 milhões foram 
vendidos, principalmente para a população 
idosa, um mercado antes inexplorado por 
fabricantes de telefones celulares (162).

Organizações de de$cientes pediram dese-
nho universal em computadores e na internet – 
uma forma pró-ativa em vez de uma abordagem 
reativa à tecnologia acessível (163). Por exemplo, 
os usuários de leitores de tela muitas vezes não 
gostam da versão “somente texto” dos sites de 
internet porque estes são atualizadas mais rara-
mente: é preferível fazer uma versão grá$ca aces-
sível (164). “Raising the Floor” (Aumentando o 
Nível) propõe uma abordagem radicalmente 
nova: desenvolver recursos e serviços de interface 
alternativos e diretamente na Internet, de forma 
que qualquer usuário que precisar de recursos de 
acessibilidade possa usar as funções de que preci-
sar em qualquer computador que encontrar, em 
qualquer lugar, a qualquer hora (165). Recursos 
de acessibilidade em sistemas operacionais como 
Microso~ Windows e Mac OS X já oferecem faci-
lidades básicas de leitura de tela, mas às vezes o 
conhecimento de tais recursos é limitado.

Diretrizes para designers e operadores de 
sites sobre a forma de fornecer conteúdo acessível 
para dispositivos portáteis móveis também estão 
sendo produzidas pelo W3C (166).



201

Capítulo 6 Ambientes facilitadores

Ações da indústria

Há um forte interesse empresarial em remo-
ver as barreiras potenciais e promover a funcio-
nalidade (167). Isto requer foco em fatores “de 
atração”, ao invés de fatores “de empurrar” da 
regulamentação, bem como mitos desa$adores de 
que a acessibilidade é complexa, não é jeitosa, cara, 
e para poucos (168). A acessibilidade pode ofere-
cer benefícios de mercado, especialmente com o 
envelhecimento da população. Sites de Internet e 
serviços acessíveis podem ser mais fáceis de usar 
para todos os clientes, daí o termo “rebaixamen-
tos eletrônicos” [electronic curb cuts] (167).

Ao $nal de 2008, o número de assinantes de 
telefonia móvel atingiu 4 bilhões (169). Na África, 
por exemplo, o número de usuários de telefonia 
móvel aumentou de 54 milhões para quase 350 
milhões entre 2003 e 2008 – muito acima do 
número de usuários $xos (169). Um dos maiores 
provedores de serviços móveis na China está ofe-
recendo um cartão SIM especial para usuários 
com de$ciência. A taxa de desconto mensal do 
serviço e a tarifa baixa para mensagens de texto 
o tornam acessível para usuários com de$ciencia 
auditiva. Os usuários do cartão podem recarre-
gar sua conta através de uma mensagem de texto. 
A empresa também possui uma versão em áudio 
de seu serviço de notícias para pessoas com de$-
ciência visual (170).

Um fornecedor de hortifrútis do Reino Unido, 
com serviço online, produziu um site acessível em 
estreita parceria com o Instituto Real Nacional de 
Cegos e um painel de consumidores com de$ciên-
cia visual (171). O site oferece uma alternativa ao 
conteúdo altamente grá$co da versão principal do 
site. Originalmente projetado para usuários com 
de$ciência visual, o site atrai um público muito 
mais amplo – com muitas pessoas totalmente 
em de$ciência visual que acharam o site acessí-
vel mais fácil de usar do que o site normal. As 
receitas do site são de £ 13 milhões por ano, quase 
400 vezes o custo de £ 35.000 para desenvolver o 
site acessível. E, como resultado das melhorias de 
acesso, o site, sem custos extras, será fácil de usar 
para assistentes pessoais digitais, TV via internet 

e computadores de bolso com conexões de baixa 
velocidade e tamanho de tela limitado.

Pesquisas recentes sobre os obstáculos ao 
design inclusivo em equipamentos de comunica-
ção, produtos e serviços – e sobre as formas para 
eliminar esses entraves – sugerem áreas a serem 
melhoradas (172):
 ■ processos de compras que requerem que 

os ofertantes considerem acessibilidade e 
funcionalidade;

 ■ uma melhor comunicação com as partes 
interessadas;

 ■ comercialização de produtos e serviços aces-
síveis como sendo uma escolha ética;

 ■ maior acesso à informação e mecanismos de 
compartilhamento de conhecimentos sobre as 
necessidades das pessoas idosas e de$cientes.

Remover barreiras operacionais também 
pode permitir às empresas se bene$ciarem do 
conhecimento de trabalhadores com de$ciência. 
Por exemplo, as grandes empresas têm liderado 
o caminho para garantir que seus funcionários 
possam acessar tecnologias de suporte e pro-
mover a acessibilidade das TIC. Uma empresa 
conseguiu uma redução de 40% em custos de 
banda larga após a introdução de uma solução de 
intranet acessível. Obter acesso adequado para 
de$cientes pode melhorar a reputação, e também 
economizar custos ou melhorar as vendas (143).

Papel das organizações 
não governamentais

As organizações de pessoas com de$ciência 
têm feito campanhas para um melhor acesso às 
TIC, com uma abordagem baseada em direitos 
(102). Isso inclui advogar por mais regulamenta-
ções, tentar inWuenciar os fabricantes e prestado-
res de serviços para garantir o acesso, e utilizar o 
recurso legal em casos de descumprimento (127).  
O envolvimento ativo em organizações não gover-
namentais, na $scalização e aplicação tem sido iden-
ti$cado como algo útil na melhoria do acesso (124).

Seja por meio de organizações, ou como 
indivíduos, as pessoas com de$ciência devem 
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estar envolvidas na concepção, desenvolvimento 
e implementação das TIC (102). Estas medidas 
reduziriam os custos e ampliariam mercados, 
garantindo que mais pessoas possam utilizar as 
TIC desde o início (126).

Organizações não governamentais também 
podem realizar programas para ajudar pessoas 
com de$ciência no acesso às TIC, incluindo a 
oferta de treinamento especí$co para garantir 
a instrução e habilidades digitais. Por exemplo, 
a seção de Nova Déli da Associação Nacional 
Indiana para Cegos estabeleceu um centro de 
treinamento em informática e tecnologia com 
TIC acessível, e baixo custo, para pessoas cegas, 
e atualiza os cursos gratuitos desde 1993. O 
material pedagógico foi desenvolvido em Braille, 
áudio, com letras grandes, e formatos eletrônicos 
de texto para atender pessoas com de$ciência 
visual. Os projetos incluem o desenvolvimento de 
so~ware para transcrição em Braille, dispositivos 
de busca, e so~ware de texto falado em Hindi. 
Estudantes com de$ciência visual tornaram-se 
estagiários na empresa de informática que patro-
cina o centro. Este modelo de formação está sendo 
usado em outros países. Na Etiópia, o Centro 
de Tecnologia Adaptativa para Cegos, com o 
apoio da Organização das Nações Unidas para 
a Educação, a Ciência e a Cultura (UNESCO), 
criou um centro de treinamento em informática 
para pessoas cegas ou com de$ciência visual para 
aumentar competências na utilização das TIC e 
melhorar suas oportunidades de emprego (173).

Conclusão e recomendações

Os ambientes podem incapacitar as pessoas 
com problemas de saúde ou promover sua partici-
pação e inclusão na vida social, econômica, política 
e cultural. A melhoria do acesso a edifícios e estra-
das, transporte, informação e comunicação pode 
criar um ambiente que bene$cia não apenas de$-
cientes, mas muitos outros grupos populacionais, 
As atitudes negativas são um fator crucial do meio 
ambiente que precisa ser tratado em todas as áreas.

Este capítulo defende que os pré-requisitos 
para o progresso na acessibilidade são: criação 

de uma “cultura de acessibilidade,” a aplicação 
efetiva de leis e normas; e uma melhor informa-
ção sobre os ambientes e sua acessibilidade. Para 
terem sucesso, as iniciativas de acessibilidade 
precisam levar em conta a exequibilidade, a dis-
ponibilidade de tecnologia, o conhecimento, as 
diferenças culturais, e o nível de desenvolvimento. 
Soluções que funcionam em ambientes tecnolo-
gicamente so$sticados podem ser ine$cazes em 
locais com poucos recursos. A melhor estratégia 
para alcançar a acessibilidade  geralmente é a 
melhora incremental. Os esforços iniciais deve-
riam focar a remoção de barreias ambientais 
básicas. Uma vez que o conceito de acessibilidade 
estiver enraizado, havendo mais recursos dispo-
níveis $ca mais fácil elevar os padrões e alcançar 
um maior nível de desenho universal.

Fazer a acessibilidade progredir requer enga-
jamento de agentes nacionais e internacionais, 
incluindo organizações internacionais, governos 
nacionais, projetistas e fabricantes de produtos 
e tecnologia, e pessoas com de$ciência e suas 
organizações. As recomendações a seguir desta-
cam medidas especí$cas que podem melhorar a 
acessibilidade.

Através das áreas do meio ambiente

 ■ As políticas e normas de acessibilidade 
devem atender às necessidades de todas as 
pessoas com de$ciência.

 ■ Monitorar e avaliar a implementação de leis 
e normas de acessibilidade. Um organismo 
de controle imparcial, de preferência fora do 
governo, e com $liação de pessoas com de$-
ciência, pode ser estabelecido e $nanciado 
para acompanhar o progresso da acessibili-
dade e recomendar melhorias.

 ■ É necessário aumentar a conscientização 
para desa$ar a ignorância e o preconceito em 
torno da de$ciência. O pessoal que trabalha 
nos serviços públicos e privados precisa ser 
treinado para tratar com clientes com de$ci-
ência na base da igualdade e respeito.

 ■ Órgãos pro$ssionais e instituições de ensino 
podem introduzir a acessibilidade como 
componente dos currículos de formação em 
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arquitetura, construção, design, informática, 
marketing, e outras pro$ssões relevantes. Os 
responsáveis políticos e aqueles que traba-
lham em nome das pessoas com de$ciência 
precisam ser educados sobre a importância e 
os benefícios públicos da acessibilidade.

 ■ As organizações internacionais podem desem-
penhar um papel importante ao:
 – Desenvolver e promover, para cada área 

do ambiente físico, padrões globais de 
acessibilidade que sejam amplamente 
pertinentes, levando em conta restrições 
tais como custo, e a herança e diversi-
dade cultural.

 – Financiar projetos de desenvolvimento 
que respeitem as normas de acessibili-
dade e promovam o design.

 – Apoiar a pesquisa para desenvolver um 
conjunto de políticas e boas práticas de 
acessibilidade e desenho universal com 
base em evidências, e especial ênfase em 
soluções adequadas para locais de baixa 
renda.

 – Desenvolvimento de índices de acessi-
bilidade e métodos con$áveis de coleta 
de dados para medir o progresso na 
melhora da acessibilidade.

 ■ A indústria pode fazer importante contribui-
ção por meio da promoção da acessibilidade 
e do desenho universal nas fases iniciais do 
projeto e no desenvolvimento de produtos, 
programas e serviços.

 ■ As pessoas com de$ciência e suas empresas 
devem estar envolvidas nos esforços de aces-
sibilidade, como por exemplo, na criação e 
desenvolvimento de políticas, produtos e ser-
viços para avaliar a necessidade dos usuários, 
mas também para monitorar o progresso e 
capacidade de resposta.

Instalações públicas – 
Edifícios e estradas

 ■ Adotar o desenho universal como aborda-
gem conceitual para a concepção de edifícios 
e estradas que servem ao público.

 ■ Desenvolver e exigir normas mínimas nacio-
nais. O cumprimento integral deverá ser exi-
gido para a construção de novos edifícios e 
estradas que servem ao público. Isto inclui 
características tais como rampas (rebai-
xamentos) e entradas acessíveis; travessias 
seguras das ruas, passagem acessível a todos 
os espaços, e acesso a instalações públicas 
tais como banheiros. Tornar as velhas cons-
truções acessíveis exige Wexibilidade.

 ■ Aplicar as leis e regulamentos usando revi-
sões e inspeções de projeto, auditorias de 
acessibilidade participativa, e a nomeação de 
um órgão do governo responsável pela apli-
cação de leis, regulamentos, e normas.

 ■ Para países em desenvolvimento, um plano 
estratégico com prioridades e uma série de 
metas crescentes podem tirar o máximo 
proveito de recursos limitados. As políticas e 
normas devem ser Wexíveis para acomodar as 
diferenças entre áreas rurais e urbanas.

Transporte

 ■ Introduzir o transporte acessível como 
parte da legislação geral sobre direitos dos 
de$cientes.

 ■ Identi$car estratégias para melhorar a acessi-
bilidade dos transportes públicos, incluindo:
 – Aplicar os princípios do desenho univer-

sal na concepção e operação do trans-
porte público, por exemplo, na seleção 
de novos ônibus e bondes, ou remover 
barreiras físicas quando se reformam 
paradas e estações.

 – Exigir que, no curto prazo, as agências 
de transporte forneçam STS, como vans 
ou táxis compartilhados acessíveis.

 – Tornar os sistemas de transporte público 
mais Wexíveis para o usuário através 
da otimização do uso de tecnologia da 
informação.

 – Fazer provisões para formas alternativas 
de transporte, tais como triciclos, cadei-
ras de rodas, bicicletas e motonetas pro-
vendo faixas e vias separadas.
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 ■ Estabelecer a continuidade da acessibilidade 
em toda a cadeia de transporte, melhorar a 
qualidade de pavimentos e estradas, acessos 
de pedestres, instalação de rampas (recortes 
de calçada), e assegurar o acesso a veículos.

 ■ Para melhorar a acessibilidade dos trans-
portes, subsidiar preços do transporte para 
pessoas com de$ciência e poucos recursos.

 ■ Educar e treinar todas as partes envolvidas 
no transporte: os gestores precisam entender 
suas responsabilidades, e o pessoal da linha 
de frente precisa garantir o atendimento 
ao cliente. Campanhas de conscientização 
pública podem ajudar no processo educa-
tivo, por exemplo, cartazes podem informar 
os passageiros sobre os assentos prioritários.

As normas de acesso e as inovações do desenho 
universal implementadas em países desenvolvi-
dos nem sempre são acessíveis ou apropriadas aos 
países de renda baixa e média.

Podem ser encontradas soluções especí$-
cas para cada país. Os exemplos de baixo custo 
incluem: primeiros degraus menores, melhores 
corrimãos interiores e exteriores nas entradas dos 
ônibus, assentos prioritários, melhor iluminação, 
plataformas de carga elevadas onde não houver 
pavimento, e a remoção das catracas.

Informação e comunicação 
acessíveis

Considere uma gama mecanismos legislativos e 
políticos ascendentes e descendentes, incluindo: 
defesa do consumidor, legislação antidiscrimina-
ção cobrindo tecnologia da informação e comu-
nicação, e obrigações diretas dos desenvolvedores 
de sistemas, produtos e serviços de TIC.
 ■ No setor público e privado adotar políticas 

de contratação que levem em consideração 
critérios de acessibilidade.

 ■ Apoiar o desenvolvimento de serviços de 
transmissão telefônica, língua de sinais, e em 
Braille.

 ■ Ao projetar e fabricar equipamentos e ser-
viços de TIC, os desenvolvedores devem 
assegurar que pessoas com de$ciência obte-
nham os mesmos benefícios que a popula-
ção em geral.

 ■ Produtores e prestadores devem incorporar 
características de acessibilidade nos produ-
tos e serviços que fornecem.

 ■ Instruir as pessoas com de$ciência a apro-
veitarem as vantagens das TIC, incluindo 
formação para garantir a alfabetização e 
habilidades digitais.
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“Eu frequentei uma escola regular perto de minha casa para ter acesso mais fácil. 
Embora pudesse ir para a escola na minha cadeira de rodas, e voltar para casa se surgisse 
alguma necessidade, dentro da escola não havia qualquer tipo de facilidade. Havia escadas 
em todo lugar e nenhum outro acesso às salas de aula que não fosse pelas escadas. A 
melhor coisa que podia ser feita era colocar minha sala de aula no térreo, o que signi$cava 
que eu ainda tinha 15 degraus para entrar e sair. Para tanto, duas pessoas precisavam 
me carregar todos os dias para cima e para baixo. Para tornar as coisas ainda piores, não 
havia banheiros acessíveis. Ou seja, eu tinha que escolher entre não usar o banheiro o dia 
todo, ou voltar para casa e perder minhas aulas naquele dia.”

Heba

“Tenho 10 anos. Vou a uma escola regular; estou no 4º ano. Temos uma professora 
maravilhosa e ela faz tudo para que eu me sinta confortável. Uso uma cadeira de rodas 
para rodar por aí e tenho uma carteira especial e uma cadeira de rodas especial na escola. 
Quando não havia elevador na escola, minha mãe me ajudava a subir as escadas. Agora há 
um elevador e posso subir sozinha e gosto muito disso. Também temos um professor que 
usa cadeira de rodas, como eu.”

Olga

“[Estar numa escola inclusiva] nos faz aprender como podemos ajudar uns aos outros 
e também entender que a educação é para todos. Na minha escola anterior, alunos e 
professores costumavam rir de mim quando não conseguia falar algo, já que eu não 
conseguia pronunciar as palavras corretamente e eles não me deixavam falar. Mas, nesta 
escola se os alunos rirem de mim, os professores os mandam pedir desculpas.”

Pauline

“Eu não tive uma educação formal. Não havia instalações adequadas. Isto não me 
deixou feliz. Mas não posso fazer muito a respeito disso agora. Eu só $cava em casa. Eu 
era mais ou menos autodidata. Posso ler e me articular bem. Mas as oportunidades que eu 
teria gostado nunca ocorreram, então só fui capaz de chegar até certo nível, não pude ir 
além. Idealmente, eu teria ido para a universidade estudar história.”

James

“Quando cheguei à 6ª série, eu tinha perdido quase toda a visão. Meu pai não quis que 
eu fosse para a escola porque estava completamente cego – acho que ele tinha medo que 
alguma coisa acontecesse comigo – mas uma ONG o convenceu a me deixar continuar. 
Depois de me formar no Ciclo Fundamental, me pai $cou feliz por eu continuar no Curso 
Médio. A ONG deu o dinheiro para os quatro anos de Ensino Médio e me ajudaram com 
a bengala, um leitor Braille, livros, computador... essas coisas...”

Richard

“Quero ir para a escola porque quero aprender e receber educação, quero de$nir 
minha vida, ser independente, ser forte e também viver minha vida e ser feliz.”

Mia
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As estimativas do número de crianças (0–14 anos) que vivem com de$-
ciência falam de entre 93 milhões (1, 2) e 150 milhões (3). Muitas crianças e 
adultos com de$ciência têm sido historicamente excluídos das oportunida-
des de educação. Em muitos países, antigos esforços para prover educação ou 
treinamento eram realizados através de escolas especiais segregadas, normal-
mente visando incapacidades especí$cas, tais como escolas para cegos. Essas 
instituições atendiam apenas a uma pequena proporção dos carentes e não 
eram e$cazes do ponto de vista do custo: normalmente em áreas urbanas, elas 
tendiam a isolar os indivíduos de suas famílias e comunidades (4). A situação 
só começou a mudar quando a legislação começou a exigir a inclusão no sis-
tema educacional de crianças com de$ciência (5).

Garantir que as crianças com de$ciência recebam educação de boa qua-
lidade num ambiente inclusivo deveria ser prioridade de todos os países. As 
Nações Unidas, em sua Convenção sobre os Direitos das Pessoas com De$ciência 
(CDPD) reconhece o direito de todas as crianças com de$ciência de serem 
incluídas no sistema geral de educação e de receberem o suporte individual que 
necessitem (ver Quadro 7.1). É necessária uma mudança sistêmica para remo-
ver barreiras e fornecer instalações e serviços de apoio razoáveis e garantir que 
crianças com de$ciência não sejam excluídas dos sistema educacional corrente.

A inclusão de crianças e adultos com de$ciência na educação é importante 
por quatro razões principais:
 ■ A educação contribui para a formação do capital humano, sendo determi-

nante no bem estar e riqueza pessoal.
 ■ Excluir crianças com de$ciência das oportunidades educacionais e de tra-

balho tem altos custos econômicos e sociais. Por exemplo: adultos com 
de$ciência tendem a ser mais pobres que os sem de$ciência, mas a educa-
ção equilibra a relação (8).

 ■ Os países não poderão alcançar as Metas de Educação para Todos ou as 
Metas de Desenvolvimento do Milênio, de universalização da educação 
primária, sem garantir o acesso à educação das crianças com de$ciência (9).

 ■ Nem todos os países signatários do CDPD são capazes de cumprir com 
suas responsabilidades relativas ao Artigo 24 (ver Quadro 7.1)

Para as crianças com de$ciência, como para todas as crianças, a educação é 
vital em si mesma, mas também instrumental para sua participação na empre-
gabilidade e outras áreas da atividade social. Em algumas culturas, frequentar 
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a escola é parte da formação de uma pessoa 
completa. As relações sociais podem mudar o 
status das pessoas com de$ciência na sociedade 
e a$rmar seus direitos (10). Para as crianças sem 
de$ciências, o contato com crianças com de$ci-
ência num cenário inclusivo pode, a longo prazo, 
aumentar a familiaridade e reduzir o preconceito. 
A educação inclusiva é, portanto, essencial para 
promover sociedades inclusivas e equitativas.

O foco deste capítulo é a inclusão de estudan-
tes com de$ciências no contexto de Educação de 
Qualidade para Todos – um movimento global 
que visa satisfazer as necessidades de educação 
de todas as crianças, jovens e adultos por volta de 
2015, e a transformação sistêmica e institucional 
necessária para facilitar a educação inclusiva.

Participação na educação e 
crianças com de$ciência

Em geral, crianças com de$ciência têm menos 
probabilidade de começar a escola, além de índi-
ces mais baixos de permanência e aprovação (8, 
11). Muitas vezes, a correlação, para crianças e 

adultos, entre resultados educacionais ruins e a 
presença de uma de$ciência é mais forte que a 
correlação entre resultados educacionais ruins e 
outras características – como sexo, residência em 
área rural e situação econômica (8).

Respondedores com de$ciência da Pesquisa 
Mundial de Saúde experimentam índices signi-
$cativamente mais baixos de término do Ciclo 
Fundamental e menor média de anos de escolari-
dade do que os respondedores sem de$ciência (ver 
Tabela 7.1). Para todos os 51 países da análise, 50,6% 
dos homens com de$ciência completaram o Ciclo 
Fundamental, comparado a 61,3% dos homens 
sem de$ciência. Mulheres com de$ciência relata-
ram 41,7% de conclusão do Ciclo Fundamental, 
comparado a 52,9% de mulheres sem de$ciência. 
A média de anos de escolaridade são igualmente 
mais baixos para pessoas com de$ciência na com-
paração com pessoas sem de$ciência (homens: 
5,96 versus 7,03 anos respectivamente; mulheres: 
4,98 versus 6,26 anos respectivamente). Além 
disso, lacunas na conclusão da educação foram 
encontradas em grupos de todas as idades, sendo 
estatisticamente signi$cativas para ambas as 
amostras de países de baixa e alta renda.

Quadro 7.1. Os direitos e as estruturas legais

O direito humano de todas as pessoas à educação foi estabelecido por primeira vez na Declaração Universal dos 
Direitos Humanos das Nações Unidas em 1948, e mais tarde incluídos numa série de convenções internacionais, 
como a Convenção dos Direitos da Criança e, mais recentemente, na CDPD.

Em 1994, a Conferência Mundial de Educação sobre Necessidades Especiais em Salamanca, Espanha, produziu uma 
declaração e uma estrutura de ação. A Declaração de Salamanca encorajou os governos a construírem sistemas 
educacionais que respondam às diversas necessidades, de modo que todos os alunos possam ter acesso a escolas 
regulares que as acomodem, com uma pedagogia centrada na criança (5).

A Educação para Todos é um movimento global para prover educação básica com qualidade para todas as crianças, 
jovens e adultos (6). Os governos de todo o mundo assumiram o compromisso de alcançar, por volta de 2015, seis 
metas EFA: expandir os cuidados e a educação à primeira infância; prover educação gratuita e compulsória para 
todos; promover aprendizado e competências para a vida para jovens e adultos; aumentar a alfabetização de 
adultos em 50%; alcançar a paridade entre os sexos em 2005, e igualdade dentre os sexos em 2015, e melhorar 
a qualidade da educação (6).

No Artigo 24, a CDPD enfatiza a “necessidade de os governos assegurarem acesso igualitário a um sistema edu-
cacional inclusivo em todos os níveis” e prover instalações razoáveis e serviços de apoio individual a pessoas com 
deficiência para facilitar sua educação (7).

A meta de Desenvolvimento do Milênio, de universalização do Ciclo Fundamental, enfatiza atrair as crianças à 
escola e garantir sua capacitação para que possam prosperar num ambiente de aprendizado que permita a cada 
criança desenvolver toda sua capacidade.
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Voltando aos exemplos de países especí$cos, 
as evidências mostram que jovens com de$ci-
ências têm menor probabilidade de estarem na 
escola do que seus pares sem de$ciências (8). Este 
padrão é mais acentuado em países mais pobres 
(9). A diferença entre os índices de frequên cia no 
Ciclo Fundamental entre crianças com de$ciên-
cia e sem de$ciência vão de 10% na Índia a 60% 
na Indonésia e, para o Ensino Médio, de 15% no 
Camboja a 58% na Indonésia (ver Fig. 7.1). Dados 
de Malaui, Namíbia, Zâmbia e Zimbábue mos-
tram de 9% a 18% das crianças com 5 anos de 
idade ou mais sem de$ciência que nunca foram 
à escola, porém de 24% a 39% das crianças com 
de$ciência nunca estiveram na escola (13-16).

Os índices de matrícula também diferem 
conforme o tipo de de$ciência, com crianças 
com de$ciência física tendo geralmente melhor 
desempenho que crianças com de$ciência inte-
lectual ou sensorial. Por exemplo, em 2006 em 
Burkina Faso, somente 10% das crianças com 

de$ciência auditiva de 7 a 12 anos estavam na 
escola, enquanto 40% das crianças com de$-
ciência física estavam matriculadas, índice só 
levemente menor que as crianças sem de$ci-
ência (17). Em Ruanda, somente 300 de 10.000 
crianças com de$ciência auditiva no país foram 
matriculadas em escolas primárias e secundá-
rias, com outras 9 numa escola secundária par-
ticular (8).

Na Índia uma pesquisa estimou o percen-
tual de crianças com de$ciência não matricula-
das em escola em mais de cinco vezes o índice 
nacional, mesmo nos Estados mais prósperos. 
Em Karnataka, o Estado de melhor desempenho, 
quase um quarto das crianças com de$ciência 
estavam fora da escola, e em Estados mais pobres 
como Madhya Pradesh e Assam, mais da metade 
(11). Enquanto os distritos de melhor desempe-
nho na Índia tinham altos índices de matrícula 
para crianças sem de$ciência – perto ou acima 
de 90%, os índices de presença de crianças com 

Tabela 7.1. Resultados de educação para respondedores com de!ciência e sem de!ciência

Indivíduos Países de baixa renda Países de alta renda Todos os países

Não 
De!cientes

De!cientes Não 
De!cientes

De!cientes Não 
De!cientes

De!cientes

Homens

Conclusão do Fundamental  55.6% 45.6%* 72.3% 61.7%* 61.3% 50.6%*

Média de Anos de Educação 6.43 5.63* 8.04 6.60* 7.03 5.96*
 

Mulheres

Conclusão do Fundamental 42.0% 32.9%* 72.0% 59.3%* 52.9% 41.7%*

Média de Anos de Educação 5.14 4.17* 7.82 6.39* 6.26 4.98*
 

18–49 anos

Conclusão do Fundamental 60.3% 47.8%* 83.1% 69.0%* 67.4% 53.2%*

Média de Anos de Educação 7.05 5.67* 9.37 7.59* 7.86 6.23*
 

50–59 anos

Conclusão do Fundamental 44.3% 30.8%* 68.1% 52.0%* 52.7% 37.6%*

Média de Anos de Educação 5.53 4.22* 7.79 5.96* 6.46 4.91*
 

60 ou mais anos

Conclusão do Fundamental 30.7% 21.2%* 53.6% 46.5%* 40.6% 32.3%*

Média de Anos de Educação 3.76 3.21 5.36 4.60* 4.58 3.89*
  

Nota: As Estimativas são ponderadas usando pesos da WHS pós estrati�cados, quando disponíveis (pesos de probabilidade 
quando não) e padronizado por idade.
* t-teste sugere diferença signi�cativa de Não De�cientes de 5%.
Fonte (12).
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de$ciência nunca superou 74% em áreas urbanas 
ou 66% em áreas rurais. Muitas instalações de 
educação especial estão em áreas urbanas (19, 20), 
ou seja, a participação de crianças com de$ciên-
cia em áreas rurais pode ser bem pior do que os 
dados agregados implicam (19, 21).

Parcialmente como resultado da construção 
de escolas rurais e a eliminação de mensalidades 
escolares, a Etiópia dobrou seu índice liquido de 
matrículas, de 34% em 1999 para 71% em 2007 
(22), mas não há dados con$áveis sobre a inclusão 
ou exclusão de grupos com de$ciência na edu-
cação (23). Uma pesquisa de base nacional em 
1995 estimou o número de crianças com de$ci-
ência na idade escolar em torno de 690.000 (24). 
Conforme dados do Ministério da Educação, 
havia 2.276 crianças com de$ciência em 1997 
– ou somente 0,3% do total de presentes em 7 
escolas especiais, 8 escolas diurnas especiais, e 
42 classes especiais. Dez anos mais tarde ainda 
havia somente 15 escolas especiais, mas o número 

de classes especiais ligadas a escolas regulares do 
governo tinha aumentado para 285 (25).

Mesmo em países com altos índices de 
matrículas em escolas fundamentais, como as 
do leste Europeu, muitas crianças com de$ciên-
cia não estavam frequentando escolas. Em 2001, 
os índices de matrícula de crianças de$cientes 
entre as idades de 7 e 15 anos estavam em 81% na 
Bulgária, 58% na República da Moldavia e 59% 
na Romênia, enquanto as escolas de crianças 
sem de$ciência eram de 96%, 97% e 93%, respec-
tivamente (26). A Fig. 7.2 con$rma a diferença 
de matrícula mensurável para jovens com de$ci-
ência com idades entre 16 e 18 anos em diversos 
países do Leste Europeu.

Assim, apesar dos esforços realizados nas últi-
mas décadas, as crianças e jovens com de$ciência 
têm menor probabilidade de começarem ou fre-
quentar a escola do que outras crianças. Eles também 
têm menor possibilidade de transição para os níveis 
mais elevados de educação. A falta de educação 

Fig. 7.1.  Proporção de crianças com 6-11 anos e 12-17 anos com ou sem de!ciência que estão na 
escola
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nos primeiros anos tem um impacto signi$cativo 
na pobreza na vida adulta. Em Bangladesh, o custo 
da de$ciência devido à perda de renda por falta de 
escolaridade e emprego, das pessoas com de$ciên-
cia e seus cuidadores, é estimado em US$1,2 bilhões 
anualmente, ou 1,7% do PIB (27).

Entendendo educação 
e de$ciência

O que conta como de$ciência ou necessidade 
educacional especial e como isso se relaciona com 
as di$culdades que as crianças experimentam no 
aprendizado é tópico muito debatido por formu-
ladores de políticas, pesquisadores, e a comuni-
dade como um todo (28).

Os dados sobre crianças com de$ciência com 
necessidades especiais de educação são prejudica-
dos por diferenças nas de$nições, classi$cações e 
categorizações (29, 30). As de$nições e métodos 
para medir a de$ciência variam entre os países 
com base em pressupostos sobre as diferenças e 
de$ciências humanas e a importância dada aos 
diferentes aspectos da de$ciência – impedimentos, 
limitações de atividade, e restrição de participação, 
condição de saúde relatada e fatores ambientais 
(ver Capítulo 2). O propósito e as intenções sub-
jacentes dos sistemas de classi$cação e categoriza-
ção relativa são múltiplos, incluindo: identi$cação, 
determinação de elegibilidade, administração e 
intervenções de supervisão e monitoramento (29, 
30). Muitos países estão abandonando os modelos 
baseados em medicina para identi$car estados de 
saúde e diminuições de capacidade, que focam a 
diferença no indivíduo, em favor de abordagens 
interativas na educação, que levam em considera-
ção o meio ambiente, de acordo com a Classi$cação 
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e 
Saúde (CIF) (28, 29).

Não há de$nições universalmente aceitas 
para conceitos tais como necessidades especiais 
de educação e educação inclusiva, o que di$culta 
a comparação dos dados.

A categoria coberta pelos termos necessida-
des especiais de educação, necessidades educacio-
nais especiais, e educação especial é mais ampla 

que a educação de crianças com de$ciência, 
porque inclui crianças com outras necessidades, 
por exemplo, com desvantagens resultantes de 
gênero, etnia, pobreza, guerra, trauma ou orfan-
dade (8, 31, 32). A Organização para Cooperação 
e Desenvolvimento Econômico (OCDE) estima 
que entre 15% e 20% dos educandos terão uma 
necessidade especial de educação em algum 
momento de sua carreira escolar (33). Este capí-
tulo enfoca a educação de alunos com de$ciência, 
ao invés dos cobertos na de$nição mais ampla de 
necessidades especiais. Porém, nem toda pessoa 
com de$ciência tem necessariamente necessida-
des especiais de educação.

O sentido amplo da inclusão é que a educa-
ção de todas as crianças, incluindo aquelas com 
de$ciência, deveria estar sob a responsabilidade 
dos ministérios da educação ou equivalente, com 
regras e procedimentos comuns. Neste modelo, a 
educação pode ocorrer numa gama de cenários 
– como escolas e centros especiais, classes espe-
ciais em escolas integradas, ou classes regulares 
em escolas normais– seguindo o princípio do 
“ambiente menos restritivo”. Esta interpretação 
supõe que todas as crianças possam ser educa-
das – e isso independe do cenário ou adaptações 
requeridas – que todos os alunos devem ter acesso 
a um currículo relevante que produza resultados.

Fig. 7.2.  Índices de matrícula escolar de crianças 
de 16-18 anos em alguns países da 
Europa 
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O sentido mais estrito de inclusão é que todas 
as crianças com de$ciência devem ser educadas em 
classes normais, com colegas de idade apropriada. 
Esta abordagem enfatiza a necessidade de mudança 
em todo o sistema escolar. A educação inclusiva 
implica em identi$car e remover barreiras e prover 
instalações razoáveis, permitindo a todos os alunos 
participarem e progredirem em cenários comuns.

Os formuladores de políticas cada vez mais 
precisam demonstrar como as políticas e prá-
ticas levam a uma maior inclusão de crianças 
com de$ciência e melhores resultados educacio-
nais. Dados estatísticos atuais coletados sobre o 
número de alunos com de$ciência, com necessi-
dades educacionais especiais, dão algumas indi-
cações da situação nos países e podem ser úteis 
para monitorar tendências na oferta de educação 
inclusiva – se houver um claro entendimento de 
quais grupos de alunos estão incluídos na coleta 
de dados (28). Dados e informações úteis para 
informar e moldar a política focalizariam mais a 
qualidade, adequação ou propriedade da educa-
ção fornecida (28). É necessária uma coleta siste-
mática de dados qualitativos e quantitativos, que 
possam ser usados de forma longitudinal, para 
os países mapearem seu progresso e comparar os 
desenvolvimentos relativos entre eles (28).

Abordagens para a educação 
de crianças com de$ciência

Há diferentes abordagens em todo o mundo para 
prover educação de pessoas com de$ciência. Os 
modelos adotados incluem escolas especiais e ins-
tituições, escolas integradas, e escolas inclusivas.

Nos países europeus, 2,3% dos alunos de 
escolaridade compulsória são educados em cená-
rio segregado – escola especial ou classes separa-
das em escolas normais (ver Fig. 7.3). Bélgica e 
Alemanha dependem muito de escolas especiais, 
e as crianças com necessidades especiais são sepa-
radas dos seus colegas. Chipre, Lituânia, Malta, 
Noruega e Portugal parecem incluir a maioria 
dos seus alunos em classes normais com colegas 
da mesma idade. Uma revisão de outros países 
da OCDE mostra tendências semelhantes, com 
movimento geral em países desenvolvidos para a 

educação inclusiva, embora com algumas exceções 
(31). Em países em desenvolvimento, a mudança 
para escolas inclusivas está apenas começando.

A inclusão de crianças com de$ciência em 
escolas comuns – escolas inclusivas – é ampla-
mente vista como desejável para a igualdade de 
direitos. A Organização Educacional Cientí$ca e 
Cultural das Nações Unidas (UNESCO) levantou 
as seguintes razões para desenvolver um sistema 
educacional mais inclusivo (35).
 ■ Educacional. O requisito para as escolas 

inclusivas educarem todas as crianças juntas 
é que as escolas desenvolvam métodos de 
ensino que respondam às diferenças indivi-
duais, para o benefício de todas as crianças.

 ■ Social. Escolas inclusivas podem mudar as 
atitudes daqueles que são, de certa forma 
“diferentes”, educando todas as crianças 
juntas. Isto ajudará a criar uma sociedade 
justa sem discriminação.

 ■ Econômica. Estabelecer e manter escolas 
para educar todas as crianças juntas é mais 
barato do que criar um sistema complexo 
de diferentes tipos de escolas especializadas 
para diferentes grupos de crianças.

A educação inclusiva procura capacitar as 
escolas para servirem a todas as crianças em suas 
comunidades (36). Na prática, porém, é difícil asse-
gurar a inclusão de todas as crianças com de$ciên-
cia, embora seja esta a meta $nal. Os países variam 
muito em números de crianças com de$ciência 
que recebem educação em cenários normais ou 
segregados, e nenhum país tem um sistema com-
pletamente integrado. Uma abordagem Wexível à 
colocação das crianças é importante: nos Estados 
Unidos da América, por exemplo, o sistema visa 
colocar as crianças no cenário mais integrado pos-
sível, enquanto provê colocação mais especializada, 
onde considerado necessário (37). As necessidades 
educacionais devem ser avaliadas a partir do ponto 
de vista do que é melhor para o indivíduo (38), a 
disponibilidade $nanceira e os recursos humanos 
dentro do contexto do país. Alguns defensores da 
de$ciência a$rmam que deveria ser uma questão 
de escolha se cenários normais ou segregados aten-
dem às necessidades da criança (39, 40). 
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Alunos com deficiência auditiva e aqueles 
com deficiências intelectuais argumentam que 
a escola normal nem sempre é uma experiên-
cia positiva (41, 42). Defensores das escolas 
especiais – como escolas para cegos, surdo-
cegos, e surdos – particularmente em países 
de baixa renda, muitas vezes apontam o fato 
dessas instituições fornecerem ambientes de 
aprendizado especializados e de alta quali-
dade. A Federação Mundial de Surdos argu-
menta que muitas vezes o melhor ambiente 
para o desenvolvimento acadêmico e social 
para uma criança surda é uma escola onde 
alunos e professores usam a língua de sinais 
para sua comunicação. O pensamento é que a 
simples colocação numa escola comum, sem 

uma interação significativa com colegas e pro-
fissionais, excluiria o aluno surdo da educação 
e da sociedade.

Resultados

A evidência do impacto dos resultados da educa-
ção para pessoas com de!ciência não é conclusiva. 
Uma revisão dos estudos sobre inclusão, publicada 
antes de 1995, concluiu que os estudos eram dife-
rentes e sem uma boa qualidade ou uniformidade 
(43). Enquanto a colocação não era o fator crítico 
nos resultados dos alunos, a revisão encontrou:
 ■ resultados acadêmicos levemente melhores 

para alunos com de!ciência de aprendizado 
em cenários de educação especial;

Fig. 7.3.  Resultados de educação por tipo de modelo para alguns países da Europa 

Nota: 

Nota: Os dados se referem a alunos o�cialmente iden-

ti�cados como tendo SEN [Special Educational Needs], 

ou necessidades educacionais especiais. No entanto, 

muitos outros alunos podem receber ajuda devido a suas 

necessidades educacionais especiais, mas não são “conta-

dos”. O único dado comparável é o percentual de alunos 

educados em cenários segregados. A Agência Europeia 

para o Desenvolvimento das Necessidades Especiais em 

Educação tem uma de�nição para segregação: “educação 

onde o aluno com necessidades especiais acompanha a 

educação em classes especiais separadas ou escolas espe-

ciais na maior parte (80% ou mais) do dia letivo”, com o 

que muitos países concordam e usam na coleta de dados.

Dinamarca: dados coletados somente de alunos com 

suporte extensivo de suas necessidades, geralmente edu-

cados em cenários segregados; mais de 23.500 recebem 

suporte em escolas normais. Finlândia: os dados não 

incluem 126.288 educandos com pequenas di�culdades 

de aprendizado (ex.: dislexia) que recebem necessidades 

especiais de educação em parte do dia em escolas 

normais. Irlanda: nenhum dado disponível sobre alunos 

com SEN em escolas secundárias comuns. Alemanha e 

Holanda: nenhum dado disponível sobre o número de 

alunos em classes especiais em escolas comuns. Hungria, 

Luxemburgo e Espanha: “escolas especiais” incluem 

classes especiais em escolas comuns. Polônia: não existem 

classes especiais em escolas comuns. Suécia e Suíça: os 

dados indicam que os alunos são educados em cenários 

segregados, no entanto os dados não são coletados com 

aquelas que recebem suporte em cenários inclusivos.

Fonte (28, 34).
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 ■ índices mais altos de desistência para alunos 
com distúrbios emocionais colocados em 
escola comum;

 ■ Melhores resultados sociais para alunos com 
de$ciência intelectuais graves em classes de 
educação geral.

Crianças com de$ciência auditiva tiveram 
alguma vantagem acadêmica com a educação 
normal, incluindo seu senso de individualidade. 
Em geral, alunos com de$ciência intelectual leve 
parecem obter o maior benefício se colocados em 
classes inclusivas na educação normal.

Uma revisão de pesquisa nos Estados Unidos 
sobre necessidades especiais de educação con-
cluiu que o impacto dos cenários educacionais 
– escolas especiais, classes especiais, ou educa-
ção inclusiva – nos resultados educacionais não 
poderia ser de$nitivamente estabelecido (44). A 
pesquisa concluiu que:
 ■ A maioria dos estudos revistos não tinham 

boa qualidade metodológica e determina-
ções dependentes variavam muito entre os 
estudos; 

 ■ Os pesquisadores sempre tinham di$culdade 
em separar cenários educacionais por tipo e 
intensidade de serviços;

 ■ Boa parte da pesquisa frequentemente era 
realizada antes da ocorrência de mudanças 
políticas críticas;

 ■ A maior parte da pesquisa focava a implan-
tação de práticas inclusivas, mas não sua 
e$cácia.

Há certas indicações de que a aquisição de 
aptidões de comunicação, sociais e comporta-
mentais é superior em classes escolares inclusi-
vas. Vários pesquisadores documentaram esses 
resultados positivos (45-48). Uma meta análise 
do impacto de estabelecer tal educação encon-
trou um  efeito bené$co  variando de “pequeno a 
moderado” da educação inclusiva nos resultados 
acadêmicos e sociais dos alunos com necessida-
des especiais (49). Um pequeno número de estu-
dos con$rmou o impacto negativo da educação 
regular onde suportes individualizados não são 
fornecidos (50, 51).

A inclusão de alunos com de$ciência não 
é geralmente considerada como tendo impacto 
negativo no desempenho de alunos sem de$ci-
ência (52-54). Preocupações sobre o impacto da 
inclusão de crianças com di$culdades emocio-
nais e comportamentais foram mais frequente-
mente expressadas pelos professores (53).

Mas, onde as classes são grandes e a inclusão 
não é bem aparelhada, os resultados podem ser 
difíceis para todas as partes. Haverá resultados 
fracos se a classe e o professor não puderem 
dar o suporte necessário ao desenvolvimento, 
aprendizado e participação. A educação tenderá 
a terminar quando o aluno terminar a escola 
primária, conforme con$rmado pelos baixos 
índices de progresso para níveis educacionais 
mais altos (5). Em Uganda, quando a educação 
primária universal foi introduzida pela pri-
meira vez, houve um grande in6uxo de grupos 
de crianças anteriormente excluídas, inclusive 
crianças com de$ciência. Com poucos recursos 
adicionais, as escolas $caram sobrecarregadas, 
relatando problemas com disciplina, desempe-
nho, e desistência dos alunos (56).

Uma comparação adequada dos resultados 
de aprendizado entre escolas especiais e a inclusão 
de crianças com de$ciência nas escolas normais 
não tem sido amplamente levada em considera-
ção, exceto  nos poucos estudos menores já men-
cionados. Nos países em desenvolvimento, quase 
não têm sido realizadas pesquisas comparando 
resultados. Portanto, existe uma necessidade 
de melhores pesquisas e mais evidências sobre 
resultados sociais e acadêmicos. O Quadro 7.2 
apresenta os dados de um estudo longitudinal 
realizado nos Estados Unidos sobre resultados 
educacionais e emprego de diferentes grupos de 
alunos com de$ciência.

Barreiras à educação para 
crianças com de�ciência

Muitas barreiras podem impedir as crianças 
com de$ciência de frequentarem a escola (59-61). 
Neste capítulo elas estão divididas em problemas 
sistêmicos e problemas baseados na escola.



221

Capítulo 7 Educação

Quadro 7.2. Transição da escola para o trabalho nos Estados Unidos

Todos os alunos de educação secundária com deficiência documentados nos Estados Unidos são protegidos pela 
Capítulo 504 da Lei de Reabilitação Vocacional e a Lei Norte-Americana sobre Deficiência. Um subgrupo de alunos 
com deficiência também atende aos requisitos de elegibilidade de acordo com a Parte B da Lei de Educação de 
Indivíduos com Deficiência (IDEA). Na categoria anterior estão alunos cuja deficiência não afeta adversamente sua 
capacidade de aprender e que podem progredir na escolarização com instalações razoáveis que lhes permitam 
acesso aos mesmos recursos e aprender com seus pares. Os alunos elegíveis de acordo com a Parte B da IDEA 
recebem uma “educação pública livre e adequada”, definida através de um plano educacional individualizado. 
Este estudo de caso se refere a alunos com esse plano.

O Estudo Nacional de Transição Longitudinal 2 (NLTS 2) fornece dados sobre alunos com deficiência cobertos pelo 
IDEA. O estudo NLTS teve início após uma pesquisa realizada a nível no ano 2000 com uma amostra de 1.272 alunos 
com idades variando de 13-16 anos que recebiam educação especial. Dessa amostra de alunos com deficiência, 35% 
estavam vivendo em lares desfavorecidos, com renda anual de US$25.000 ou menos. Além disso, 25% viviam em 
lares de pai ou mãe solteiros. De toda a amostra de alunos, 93,9% frequentavam escolas secundárias regulares em 
2000, 2,6% frequentavam escolas especiais, e o restante frequentava escolas alternativas, vocacionais ou outras.

Taxas de graduação

A figura abaixo mostra a proporção de alunos na idade de 14-21 anos que terminaram o curso secundário e a 
proporção que desistiu ao longo de um período de 10 anos.

Proporção de alunos de#cientes, com idades 14-21 anos, que se graduaram, receberam 
certi#cado, ou desistiram, 1996-2005
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Fonte (57).

Resultados pós-escola

Conforme o estudo NLTS 2, 85% dos jovens com de!ciência estavam trabalhando em empregos, frequentando a escola 
secundária ou fazendo estágio de trabalho nos quatro anos após deixarem a escola. Na amostra de alunos, 45% estavam 
matriculados em algum tipo de educação pós-secundária, comparados a 53% de alunos da população em geral. Entre esses 
na educação pós-secundária, 6% estavam matriculados em faculdades de administração de empresa, escolas vocacionais 
ou técnicas; 13% em cursos universitários de dois anos, e 8% em cursos universitários de quatro anos. Dos jovens na mesma 
faixa etária na população em geral, 12% estavam matriculados em cursos de dois anos, e 29% em cursos de quatro anos 
(58). À época do levantamento, em 2005, em torno de 57% dos jovens com de!ciência com idades de 17-21 anos estavam 
empregados, comparados aos 66% entre o mesmo grupo etário da população em geral. Jovens com de!ciências intelec-
tuais ou múltiplas tinham menor probabilidade de se envolverem com a escola, trabalho ou preparação para o trabalho.

continua ...
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Problemas do sistema

Responsabilidade ministerial dividida
Em alguns países a educação para algumas ou 
todas as crianças com de$ciência está em minis-
térios separados como Saúde, Bem-Estar Social 
ou Proteção Social (El Salvador, Paquistão, 
Bangladesh) ou diferentes Ministérios de Educação 
Especial. Em outros países (Etiópia e Ruanda) as 
responsabilidades pela educação de crianças com 
de$ciência são divididas entre ministérios (25).

Na Índia, as crianças com de$ciência em escolas 
especiais estão sob a responsabilidade do Ministério 
da Justiça Social e Capacitação, enquanto as crian-
ças em escolas normais estão sob a responsabili-
dade do Departamento de Educação no Ministério 
do Desenvolvimento de Recursos Humanos (32). 
Esta divisão re6ete a percepção cultural de que as 
crianças com de$ciência têm necessidade mais de 
bem estar social do que de igualdade de oportuni-
dades (11). Este modelo especí$co tende a segregar 
mais as crianças com de$ciência e muda o foco da 
educação e obtenção de inclusão social e econômica 
para o enfoque de tratamento e isolamento social.

Falta de legislação, políticas, metas e planos
Embora haja muitos exemplos de iniciativas para 
incluir crianças com de$ciência na educação, a 
falta de legislação, políticas, metas e planos tende 
a ser um obstáculo importante aos esforços para 
prover a Educação para Todos (62). As falhas 

comumente encontradas nas políticas incluem 
a falta de incentivos $nanceiros e outros para as 
crianças com de$ciência frequentarem escolas, 
e a falta de serviços de proteção e suporte social 
para crianças com de$ciência e suas famílias (63).

Uma revisão de 28 países participantes da 
Parceria na Iniciativa de Aceleração da Educação 
para Todos descobriu que 10 países tinham o 
uma política de comprometimento para a inclu-
são de crianças com de$ciência, além de metas 
ou planos em assuntos tais como coleta de dados, 
treinamento de professores, acesso a edifícios 
escolares, e o fornecimento de materiais de ensino 
e suporte adicionais (64). Por exemplo, Gana tem 
metas de matrícula, incluindo a de que todas as 
crianças com “necessidades educacionais não 
graves” sejam educadas em escolas normais até 
2015. Djibuti e Moçambique mencionam metas 
para crianças em escolas regulares. O Quênia 
está comprometido em aumentar o índice bruto 
de matrículas de crianças de$cientes para 10% 
em 2010 e tem também metas de treinamento 
de professores e fornecimento de equipamen-
tos. No entanto, outros 13 países mencionados 
forneceram poucos detalhes de suas estratégias 
para crianças com de$ciência, e cinco países não 
mencionaram nada sobre de$ciência ou inclusão.

Recursos inadequados
Recursos limitados ou inadequados são vistos 
como uma barreira signi$cativa à garantia da 

Jovens com de!ciências de aprendizado, de!ciências cognitivas, comportamentais ou emocionais tinham 4-5 vezes 
mais probabilidade de estarem envolvidos com o sistema de justiça criminal do que os jovens da população em geral.

Jovens com deficiências intelectuais tinham a menor probabilidade de se formarem e receberem um diploma 
universitárioe tinham os menores índices de empregabilidade dentre todas as categorias de deficiência. Os 
indivíduos que abandomaram os estudos tinham ainda menos probabilidade de se engajarem em trabalho ou 
educação pós-escolar, e uma probabilidade dez vezes maior de serem presos do que alunos com deficiência, que 
terminaram o curso secundário.

Dos alunos com deficiência visuais ou auditivas, mais de 90% receberam um diploma regular e tinham duas vezes 
mais probabilidade do que outros alunos com deficiência, de serem matriculados em algum tipo de educação 
pós escola secundária.

Para alguns alunos, como por exemplo os portadores de distúrbios emocionais, os resultados educacionais são 
perturbadoramente baixos. É necessário pesquisar mais para encontrar formas de currículos, pedagogias, e métodos 
de avaliação que levem mais em conta as diferentes necessidades dos alunos dentro da educação e na transição para 

... continuação
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educação inclusiva para crianças com de$ciência 
(65). Um estudo nos Estados Unidos concluiu que 
o custo médio para educar uma criança com de$-
ciência, seria 1,9 vezes o custo para uma criança 
sem de$ciência, com o multiplicador indo de 1,6 a 
3,1, dependendo do tipo e extensão da de$ciência 
(66). Na maioria dos países em desenvolvimento 
é difícil alcançar todos os necessitados, mesmo 
quando os sistemas educacionais são bem plane-
jados e dão suporte à inclusão.

Os orçamentos nacionais para a educação 
são comumente limitados e as famílias são fre-
quentemente incapazes de suportar os custos da 
educação (9, 17, 67). Há diminuição de recursos 
com poucas escolas, instalações inadequadas, 
professores quali$cados insu$cientes, e falta de 
materiais didáticos (6). Uma avaliação de 2006 
realizada em El Salvador sobre a situação da 
capacidade de criar oportunidades educacionais 
inclusivas para alunos com de$ciência concluiu 
que havia $nanciamento limitado para prover 
serviços a todos os alunos com de$ciência (68).

A Estrutura de Ação em Dakar reconhece que 
realizar o programa Educação para Todos exigirá 
dos países um crescente suporte $nanceiro e uma 
aumento da ajuda por parte de doadores bilate-
rais e multilaterais (67). Mas nem sempre isso tem 
sido cumprido, restringindo o progresso (17).

Problemas escolares

Currículo e pedagogia
Abordagens 6exíveis são necessárias na educação 
para responder às diversas habilidades e necessi-
dades de todos os educandos (69). Onde os cur-
rículos e métodos de ensino são rígidos e há falta 
de materiais de ensino adequados, por exemplo, 
onde a informação não é entregue do modo mais 
adequado, como por exemplo através da língua 
de sinais, e não há materiais didáticos alterna-
tivos disponíveis, como em Braille, as crianças 
com de$ciência correm um risco crescente de 
exclusão (69). Sistemas de avaliação muitas vezes 
focam o desempenho acadêmico, ao invés do 
progresso individual e, portanto, também podem 
ser restritivos para crianças com necessidades 
educacionais especiais (69). Ademais, quando os 

pais mostram preocupação sobre a qualidade das 
escolas normais, é mais provável que eles trans-
$ram seus $lhos com de$ciência para soluções 
segregadas (17).

Treinamento e suporte 
inadequados para professores
Os professores podem não ter tempo ou recursos 
para dar suporte a alunos com de$ciência (70). 
Em ambientes com recursos escassos as salas 
de aula frequentemente estão lotadas e há uma 
grave falta de professores treinados, capazes de 
lidar rotineiramente com necessidades individu-
ais de crianças com de$ciência (71, 72). À maioria 
dos professores faltam aptidões como a língua de 
sinais, o que cria barreiras para alunos surdos 
(73). Faltam também outros recursos, como 
assistentes de classe. Os avanços na educação de 
professores não têm mantido o ritmo das mudan-
ças nas políticas que seguiram a Declaração de 
Salamanca. Por exemplo, na Índia o pré-treina-
mento de serviço de professores regulares não 
inclui qualquer familiarização com a educação 
de crianças com necessidades especiais (64).

Barreiras físicas
O acesso físico às escolas é um pré requisito 
essencial para educar crianças com de$ciência 
(65). Esses de$cientes físicos enfrentam di$cul-
dades para se deslocarem até a escola se, por 
exemplo, as ruas e pontes forem inadequadas 
para o uso de cadeiras de rodas e as distâncias 
forem muito grandes (17). Mesmo sendo possível 
chegar até a escola, pode haver obstáculos como 
escadas, portas estreitas, assentos ou instalações 
inadequados em banheiros, etc. (74).

Rotulagem
Crianças com de$ciência são muitas vezes cate-
gorizadas conforme sua situação de saúde, para 
determinar sua elegibilidade para a educação 
especial e outros tipos de serviços de apoio (2). 
Por exemplo, um diagnóstico de dislexia, cegueira 
ou surdez podem facilitar o acesso ao apoio de 
comunicação e ensino especializado (75). Mas 
estabelecer rótulos para crianças em sistemas 
educacionais pode ter efeitos negativos, que 
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incluem estigma, rejeição dos colegas, expectati-
vas mais baixas e oportunidades limitadas (29).

Os alunos podem relutar em revelar sua 
de$ciência devido a atitudes negativas, negligen-
ciando os serviços de suporte necessários (76). Um 
estudo em dois estados norte-americanos exami-
nou as respostas de 155 professores de pré-escola 
sobre a inclusão de crianças com de$ciência (77). 
Duas versões diferentes de um questionário foram 
criadas, incluindo histórias curtas descrevendo 
crianças com de$ciência. Uma incluía uma versão 
“rotulada” que usava termos como paralisia cere-
bral. Outro não usava rótulos, mas descrevia 
simplesmente as crianças. Os professores que pre-
encheram a versão sem rótulos foram mais posi-
tivos sobre a inclusão de crianças com de$ciência 
do que os que responderam ao questionário com 
rótulos. Isto sugeriu que um rótulo pode levar a 
mais atitudes negativas e que as atitudes dos adul-
tos são críticas para o desenvolvimento de polí-
ticas para educação de crianças com de$ciência.

Barreiras de atitude
Atitudes negativas constituem um importante 
obstáculo para a educação de crianças com de$-
ciência (78, 79). Em algumas culturas, as pessoas 
com de$ciência são vistas como uma forma de 
punição divina ou sendo portadoras de má sorte 
(80, 81). Como resultado, crianças com de$ciên-
cia que poderiam estar na escola são impedidas 
de frequentá-la. Um estudo baseado numa comu-
nidade de Ruanda descobriu que as per cepções de 
redução de capacidade afetavam a criança com 
de$ciência frequentar ou não a escola. Atitudes 
negativas da comunidade também eram re6eti-
das na linguagem usada para se referir a pessoas 
com de$ciência (82, 83).

As atitudes de professores, administradores 
escolares, outras crianças e até membros da família 
afetam a inclusão de crianças com de$ciência em 
escolas regulares (74, 84). Alguns professores de 
escolas, incluindo professores supervisores, acre-
ditam não serem obrigados a ensinar crianças com 
de$ciência (84). Na África do Sul pensa-se que a fre-
quência escolar a conclusão do curso são in6uen-
ciadas pela crença dos administradores escolares 
de que alunos com de$ciência não têm futuro na 

educação superior (85). Um estudo comparando o 
Haiti com os Estados Unidos descobriu que pro-
fessores de ambos os países geralmente favorecem 
tipos de de$ciências que percebem serem mais 
fáceis de trabalhar em cenários normais (36).

Mesmo onde as pessoas apoiam alunos com 
de$ciência, as expectativas podem ser mais baixas, 
resultando que pouca atenção é dada à conquista 
acadêmica. Professores, pais e outros alunos podem 
se preocupar, mas ao mesmo tempo não acreditam 
na capacidade das crianças em aprenderem (86, 
87). Algumas famílias com crianças com de$ci-
ência podem acreditar que escolas especiais são o 
melhor lugar para a educação de seus $lhos (76).

Violência, bullying e abuso
A violência contra alunos com de$ciência – por 
professores, outros funcionários e colegas – é 
comum em cenários educacionais (20). Alunos com 
de$ciência muitas vezes se tornam alvos de atos 
violentos, incluindo ameaças físicas e abuso, abuso 
verbal, e isolamento social. O medo do bullying 
pode ser tão grave quanto o próprio bullying (88). 
Crianças de$cientes podem preferir frequentar 
escolas especiais por causa do medo do estigma 
ou do bullying em escolas regulares (88). Crianças 
surdas são particularmente vulneráveis ao abuso 
por suas di$culdades com a comunicação falada.

Abordando as barreiras 
à educação

Garantir a inclusão de crianças com de$ciência na 
educação requer uma mudança tanto a nível do sis-
tema como da escola (89). Como qualquer mudança 
complexa, requer visão, aptidões, incentivos, recur-
sos e um plano de ação (90). Um dos elementos mais 
importantes num sistema educacional inclusivo é 
uma liderança forte e contínua nos níveis nacional 
e escolar – uma providência de custo zero.

Legislação
O sucesso dos sistemas inclusivos de educação 
depende muito do comprometimento de um 
país em adotar a legislação adequada, desenvol-
ver políticas e prover $nanciamento adequado 
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para sua implantação. Desde meados dos anos 
1990, a Itália tem uma legislação pronta para 
apoiar a educação inclusiva para todas as crian-
ças com de$ciência, resultando em altos índices 
de inclusão com resultados educacionais positi-
vos (33, 91, 92).

A Nova Zelândia mostra como os ministérios 
do governo podem promover um entendimento 
do direito à educação de alunos com de$ciência:
 ■ tornando pública a disponibilidade de suporte 

a crianças com de$ciência;
 ■ lembrando aos conselhos das escolas de suas 

responsabilidades legais;
 ■ revendo a informação fornecida aos pais;
 ■ revendo procedimentos de queixas (93).

Intervenções no sistema
Uma pesquisa em países de renda baixa e média 
descobriu que se falta vontade política, a legis-
lação só terá um impacto pequeno (31). Outros 
fatores que levam a um baixo impacto incluem 
fundos para a educação insu$cientes, e a falta de 
experiência para educar pessoas com de$ciência 
ou com necessidades educacionais especiais.

Políticas
Políticas educacionais claras sobre educação de 
crianças com de$ciência são essenciais para o 
desenvolvimento de sistemas educacionais mais 
igualitários. A UNESCO tem produzido manuais 
para ajudar os formuladores de políticas e gesto-
res a criarem políticas e práticas de apoio à inclu-
são (94). Uma clara direção política de âmbito 
nacional tem capacitado um grande número 
de países a empreenderem reformas educacio-
nais importantes – inclusive Itália, a República 
Popular Democrática do Laos, Lesoto, e Vietnam 
(ver Quadro 7.3).

Em 1987, o Lesoto começou a trabalhar 
numa série de políticas sobre educação espe-
cial. Por volta de 1991 tinha estabelecido uma 
Unidade de Educação Especial e lançado um pro-
grama nacional de educação inclusiva (95). Um 
estudo de 1993 ocorrido durante um trimestre 
em escolas primárias do país, envolvendo entre-
vistas com mais de 2.649 professores, descobriu 

que 17% das crianças do Lesoto tinha de$ciên-
cia e necessidades educacionais especiais (95). 
O programa nacional para educação inclusiva 
tinha inaugurado 10 escolas piloto, uma em 
cada distrito do país. O treinamento em ensino 
inclusivo foi desenvolvido por professores nessas 
escolas e por alunos-professores, com a ajuda de 
especialistas e das próprias pessoas com de$ci-
ência. Um estudo recente sobre educação inclu-
siva em Lesoto encontrou variabilidade no modo 
como os professores resolviam as necessidades 
de suas crianças (96). Havia um efeito positivo 
nas atitudes dos professores, e sem uma política 
formal seria improvável que mudanças pudes-
sem ocorrer.

Planos nacionais
Criar ou melhorar um plano nacional de ação 
e estabelecer uma infraestrutura e capacidade 
de implantar o plano são essenciais para incluir 
as crianças com de$ciência na educação (9). As 
implicações do Artigo 24 da CDPD são que a 
responsabilidade institucional para a educação 
de crianças com de$ciência deveria permanecer 
com o Ministério da Educação (97), e a coordena-
ção, se apropriado, a cargo de outros ministérios 
relevantes. Os planos nacionais da Educação para 
Todos deveriam:
 ■ re6etir o comprometimento internacional 

com o direito das crianças com de$ciência 
de serem educadas;

 ■ identi$car o número de crianças com de$ci-
ência e avaliar suas necessidades;

 ■ reforçar a importância do apoio dos pais e 
envolvimento da comunidade;

 ■ planejar os principais aspectos de provimento, 
como construir edifícios escolares com aces-
sibilidade e desenvolver currículos, métodos 
didáticos e materiais para atender as diversas 
necessidades;

 ■ aumentar a capacidade com a expansão para 
programas de provimento e treinamento;

 ■ disponibilizar fundos su$cientes;
 ■ realizar monitoramento e avaliação e melho-

rar os dados qualitativos e quantitativos sobre 
alunos (64).
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Financiamento
Há basicamente três modos de $nanciar as neces-
sidades especiais de educação em instituições 
especializadas ou escolas normais:
 ■ através do orçamento nacional, com o esta-

belecimento do Fundo Nacional Especial 
(como no Brasil), $nanciar uma Rede 
Educacional de Escolas Especiais (como 
no Paquistão), ou com uma proporção $xa 
do orçamento geral da educação (0,92% na 
Nicarágua e 2,3% no Panamá).

 ■ $nanciando as necessidades especí$cas das 
instituições – materiais, apoio, treinamento 
e suporte operacional (como no Chile e 
México)

 ■ $nanciando indivíduos para atender às 
suas necessidades (como na Dinamarca, 
Finlândia, Hungria e Nova Zelândia).

Outros países, incluindo a Suíça e os Estados 
Unidos, usam uma combinação de métodos 
de $nanciamento que incluem $nanciamento 

Quadro 7.3.  A inclusão é possível no Vietnam – no entanto, pode ser feito mais

No início dos anos 1990, o Vietnam lançou um importante programa de reformas para melhorar a inclusão na 
educação de alunos com deficiência. O Centro de Educação Especial trabalhou com uma ONG internacional para 
estabelecer dois projetos piloto, um rural e outro urbano. Comitês locais de estudos para cada projeto foram 
ativos em suscitar a conscientização da comunidade e conduzir pesquisas porta a porta, com crianças que não 
constavam das listas escolares oficiais. Os projetos pilotos identificaram 1.078 crianças com ampla faixa de redução 
de capacidades que estavam excluídas.

Foi providenciado treinamento para professores, administradores e pais, sobre:

 ■ os benefícios da educação inclusiva
 ■ serviços especiais de educação
 ■ programas educacionais individualizados
 ■ modificações em instalações e ambientes
 ■ avaliação
 ■ serviços familiares.

Além disso, foi dada assistência técnica em áreas como treinamento de mobilidade para alunos cegos e treinamento 
para pais, com exercícios para melhorar a mobilidade de crianças com paralisia cerebral.

Quatro anos depois, uma avaliação descobriu que 1.000 das 1.078 crianças com deficiência foram incluídas com 
sucesso em classes de educação normal das escolas locais – uma conquista bem vinda por professores e pais. 
Com o suporte de doações internacionais, um programa similar foi realizado em três outras províncias. Em três 
anos, os índices de frequência e classes regulares de crianças com deficiência tinham aumentado de 30% a 86% 
e eventualmente 4.000 novos alunos foram matriculados em escolas da vizinhança.

Avaliações de acompanhamento descobriram que os professores estavam mais abertos do que antes para incluir 
alunos com deficiência, estando mais bem equipados e familiarizados sobre práticas inclusivas. Professores e pais 
também aumentaram suas expectativas sobre crianças com deficiência. Mais importante, as crianças estavam 
melhor integradas em suas comunidades. O custo médio do programa para um aluno com deficiência em cenário 
inclusivo era de US$58 por ano, comparado a US$20 para um aluno sem deficiência e US$400 para educação em 
cenários segregados. Esta soma não cobre equipamentos especializados, como ajuda para audição, cadeiras de 
rodas e impressoras Braille, que muitos alunos deficientes precisavam e cujo custo era proibitivo para muitas 
famílias. Apesar do progresso, somente em torno de 2% das pré-escolas e escolas primárias no Vietnam são 
inclusivas, e 95% das crianças deficientes ainda não têm acesso à escola (90). Mas o sucesso dos projetos pilotos 
ajudou a mudar as atitudes e políticas sobre deficiência e levou a maiores esforços de inclusão. O Ministério da 
Educação e Treinamento se comprometeu a aumentar o percentual de crianças deficientes sendo educadas em 
classes regulares. Novas leis e políticas que apoiam a educação inclusiva estão sendo implantadas.
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nacional que podem ser usados de modo 6exível 
para necessidades especiais de educação ao nível 
local. Os critérios para elegibilidade de $nancia-
mento pode ser complexos. Qualquer que seja o 
modelo usado, ele deve:
 ■ ser fácil de entender
 ■ ser 6exível e previsível
 ■ prover fundos su$cientes
 ■ baseado em custos e permitir seu controle
 ■ ligar educação especial à educação normal
 ■ ser neutro na identificação e colocação 

(98, 99).

Um sistema de comparação de dados sobre 
recursos entre países classi$ca os alunos con-
forme suas necessidades surjam de condições 
médicas, comportamentais, emocionais, ou des-
vantagens socioeconômicas ou culturais (31).

Os recursos dedicados a crianças com diag-
nósticos médicos permanecem os mais constantes 
em todas as idades. Os recursos alocados a crian-
ças em desvantagem socioeconômica ou cultural 

estão mais concentrados nos grupos das crianças 
mais jovens e caem acentuadamente  até a escola 
secundária (100). A redução de recursos para essas 
categorias pode se re6etir em maiores índices de 
abandono escolar para esses grupos de alunos, 
principalmente nos estágios mais tardios da 
escola secundária, implicando que o sistema não 
está atendendo a suas necessidades educacionais.

A Tabela 7.2 resume os dados de alguns países 
da América Central e do Sul, fazendo comparações 
com dados similares de New Brunswick - província 
do Canadá, dos Estados Unidos, e da mediana dos 
países do OCDE. Ficou evidente que os países da 
América Central e do Sul estão dando recursos para 
alunos com de$ciência durante os anos do pré-pri-
mário e primário, mas há uma rápida queda de pro-
vissionamento de recursos no início do  secundário 
e nenhum recurso ao $nal do  curso secundário. 
Isto contrasta com os países do OCDE, que provêm 
educação para alunos com de$ciência durante todo 
o período escolar, embora a provisão de recursos 
seja reduzida com o  aumento de idade dos alunos.

Tabela 7.2. Percentual de alunos com de#ciência que recebem recursos educacionais por país e 

por nível educacional

País (%)Educação

compulsória

pré-primário

(%)

Primário

(%)

Secundário

(%)

Curso nível 

médio (%)

Belize 0.95 – 0.96 – –

Brasil 0.71 1.52 0.71 0.06 –

Chile 0.97 1.31 1.17 1.34 –

Colômbia 0.73 0.86 0.84 0.52 N/A

Costa Rica 1.21 4.39 1.01 1.48 N/A

Guiana 0.15 N/A 0.22 N/A N/A

México 0.73 0.53 0.98 0.26 –

Nicarágua 0.40 0.64 0.40 – –

Paraguai 0.45 N/A 0.45 N/A N/A

Peru 0.20 0.94 0.30 0.02 N/A

Uruguai 1.98 – 1.98 – –

Estados Unidos da América 5.25 7.38 7.39 3.11 3.04

New Brunswick, 
Província do Canadá

2.89 – 2.19 3.80 3.21

Mediana dos países do OCDE 2.63 0.98 2.43 3.11 1.37
  

Nota: O México é um país do OCDE. Só dados parciais estão disponíveis para países listados em itálico.
N/A = não aplicável, não disponível / nunca coletado.
Fonte (31, 101).



228

Relatório Mundial sobre a De�ciência

Garantir que crianças com de$ciência possam 
ter acesso ao mesmo padrão educacional de seus 
pares requer um aumento de $nanciamento (17). 
Para tanto, países de baixa renda exigirão $nan-
ciamento previsível de longo prazo. Na República 
Democrática Popular do Laos, a organização 
“Save the Children” e a Agência Internacional 
Sueca de Desenvolvimento e Cooperação e forne-
ceram fundos de longo prazo e suporte técnico a 
um Projeto Educacional Inclusivo de 1993-2009. 
O projeto resultou numa abordagem centralizada, 
nacional para o desenvolvimento de políticas e 
práticas de educação inclusiva. Os serviços come-
çaram em 1993 quando foi inaugurada uma escola 
na capital, Vientiane. Atualmente há 539 escolas 
em 141 países que oferecem educação inclusiva 
para mais de 3.000 crianças com de$ciência (102).

Embora os custos das escolas especiais e esco-
las inclusivas sejam difíceis de determinar, é ponto 
pací$co que cenários inclusivos são mais e$cientes 
do ponto de vista do custo (33). A inclusão tem  
maiores chances de sucesso quando o $nancia-
mento escolar é descentralizado, os orçamentos 
são delegados ao nível local, e os fundos se baseiam 
no número total de matrículas e outros indicado-
res. O acesso a pequenas quantias de fundos 6exí-
veis pode promover novas abordagens (103).

Intervenções na escola

Reconhecer e resolver 
diferenças individuais
Os sistemas educacionais precisam se afastar das 
pedagogias mais tradicionais e adotar abordagens 
mais centradas no aluno, que reconheçam que 
cada indivíduo tem uma capacidade de aprender 
e um modo especí$co de aprendizado. Os currí-
culos, métodos e materiais de ensino, sistemas de 
avaliação e exame, e o gerenciamento das classes, 
precisam ser acessíveis e 6exíveis para acomodar 
as diferenças nos padrões de aprendizado (19, 69).

Práticas de avaliação podem facilitar ou 
impedir a inclusão (103). A necessidade de alcan-
çar a excelência acadêmica muitas vezes per-
meia a cultura escolar; portanto, as políticas de 
inclusão precisam garantir que todas as crianças 
alcancem seu potencial (104).

Enfatizar grupos de habilidades é muitas 
vezes um obstáculo para a inclusão, enquanto 
que as habilidades mistas e classes com 
crianças de diferentes idades, podem ser um 
modo de avançar (17, 69). Em 2005, a Agência 
Europeia de Desenvolvimento da Educação 
em Necessidades Especiais estudou formas de 
avaliação que apoiam a inclusão em cenários 
normais (105). Envolvendo 50 especialistas 
avaliadores em 23 países, o estudo abordou 
como sair de uma abordagem de$citária, prin-
cipalmente médica, para uma abordagem edu-
cacional ou interativa. Os seguintes princípios 
foram propostos:
 ■ Procedimentos de avaliação devem promo-

ver o aprendizado para todos os alunos.
 ■ Todos os alunos devem poder participar de 

todos os procedimentos de avaliação
 ■ As necessidades dos alunos com de$ciência 

devem ser consideradas em todas as políti-
cas de avaliação, assim como nas políticas de 
avaliação especí$cas para de$ciência.

 ■ Os procedimentos de avaliação devem se 
complementar uns aos outros.

 ■ Os procedimentos de avaliação devem pro-
mover a diversidade, identi$cando e valori-
zando o progresso e as conquistas de todos 
os alunos.

 ■ Os procedimentos de avaliação devem visar 
explicitamente prevenir a segregação evi-
tando – na medida do possível – formas de 
rotulação. Ao invés, as avaliações devem 
focar as práticas de aprendizado e ensino que 
levem a mais inclusão num cenário normal.

Os planos de educação individualizada são 
uma ferramenta útil para ajudar crianças com 
necessidades educacionais especiais a aprender 
de modo e$caz em ambientes menos restritivos. 
Desenvolvidos por um processo multidisciplinar, 
eles identi$cam necessidades, metas e objetivos 
de aprendizado, estratégias adequadas de ensino 
e instalações e suportes adequados.

Muitos países, como Austrália, Canadá, 
Nova Zelândia, Reino Unido e Estados Unidos 
têm políticas e processos documentados para 
esses planos (106).
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Criar um ambiente ótimo de aprendizado aju-
dará as crianças a atingirem seu potencial (107). 
Tecnologias de informação e comunicação, incluindo 
tecnologias assistenciais devem ser usadas sempre 
que possível (69, 108).

Alguns alunos com de$ciência podem reque-
rer suportes tais como letras grandes, leitores de 
telas, Braille e língua de sinais, e so\wares espe-
ciais. Formatos alternativos de exames também 
podem ser necessários, como exames orais para 
não leitores. Os educandos com di$culdades de 
entendimento, como resultado de de$ciências 
intelectuais podem precisar que estilos e méto-
dos de ensino sejam adaptados. As escolhas sobre 
suportes razoáveis dependerão dos recursos dis-
poníveis (71).

Providenciando suporte adicional
Para garantir o sucesso das políticas de educação 
inclusiva, algumas crianças com de$ciência exi-
girão serviços e suporte adicionais (5). Os custos 
adicionais associados podem ser providos em 
parte pelas economias obtidas com a transferên-
cia de alunos de instituições especializadas para 
escolas normais.

Quando necessário, a escola deve ter acesso 
a professores de educação especializada. Na 
Finlândia, a maioria das escolas tem o suporte de 
pelo menos um professor especialista em educa-
ção especial. Esses especialistas fazem avaliações, 
desenvolvem planos para educação especializada 
e dão orientação a professores normais (109). Em 
El Salvador, “salas de apoio” têm sido instaladas 
em escolas primárias normais para atender a 
alunos com necessidades educacionais especiais, 
incluindo de$cientes. Os serviços incluem ava-
liações, instrução individual ou em pequenos 
grupos, suporte para professores em geral, e tera-
pia da fala e linguagem, e serviços similares. Na 
sala de apoio, os professores trabalham junto com 
os pais e recebem um orçamento do Ministério 
da Educação para treinamento e salários. Em 
2005, em torno de 10% das escolas em todo o país 
tinham salas de apoio (68).

Professores assistentes, também conhecidos 
como apoio de ensino ou assistentes para neces-
sidades especiais, são cada vez mais usados em 

salas de aula normais. Esses papéis variam em 
cenários diferentes, mas sua função principal é 
dar suporte a crianças com de$ciência para par-
ticiparem das classes normais; não devem ser 
vistos como professores substitutos.

O sucesso de sua participação requer uma 
comunicação e planejamento e$caz com o profes-
sor da classe, um entendimento compartilhado 
de seu papel e responsabilidades, e monitoração 
contínua do modo como o suporte é dado (110, 
111). Existe o perigo de que o uso extensivo de 
assistentes de ensino possa desencorajar abor-
dagens mais 6exíveis e segregar as crianças com 
de$ciência na classe (93). Assistentes para neces-
sidades especiais não devem impedir as crianças 
com de$ciência de interagirem com crianças sem 
de$ciência ou se envolverem com atividades ade-
quadas para sua idade (88).

A identi$cação e intervenção precoce podem 
reduzir o nível de suporte educacional que as 
crianças com de$ciência possam exigir em toda 
a sua escolarização e garantir que alcancem todo 
o seu potencial (107). Crianças com de$ciência 
podem exigir acesso a pro$ssionais especialis-
tas em saúde e educação, tais como terapeutas 
ocupacionais, $sioterapeutas, fonoaudiólogos e 
psicólogos educacionais para apoiar seu aprendi-
zado (107). Uma revisão das intervenções na pri-
meira infância na Europa reforçou a necessidade 
de uma adequada coordenação entre serviços de 
saúde, educação, e sociais (112).

Fazer melhor uso dos recursos existentes para 
dar suporte ao aprendizado também é impor-
tante, particularmente em cenários mais pobres. 
Por exemplo, enquanto escolas em zonas rurais 
pobres podem ter classes de tamanho maior e 
menos recursos materiais, um envolvimento mais 
forte da comunidade e atitudes positivas podem 
superar essas barreiras (65). Muitos materiais de 
ensino que melhoram signi$cativamente o pro-
cesso de aprendizagem podem ser feitos local-
mente (103). Escolas especiais, onde existirem, 
podem ser valiosas para a experiência com de$ci-
ência (identi$cação e intervenção precoce), e como 
centros de treinamento e recursos (5). Em cenários 
de baixa renda, professores itinerantes podem ser 
um meio e$ciente e acessível de suprir a falta de 
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professores, dando assistência a crianças para que 
estas desenvolvam suas aptidões tais como alfa-
betização em Braille, orientação e mobilidade – e 
para desenvolverem materiais de ensino (113).

Aumentando a capacidade do professor
O treinamento adequado dos professores nor-
mais é crucial se quiserem ter con$ança e com-
petência para ensinar crianças com necessidades 
educacionais diferentes. Os princípios da inclusão 
devem ser embutidos em programas de treina-
mento de professores, que devem incluir atitudes 
e valores, não apenas conhecimentos e habilida-
des (103). O treinamento pós-quali$cação, como 
o oferecido no Instituto Sebeta de Treinamento 
de Professores da Etiópia, podem melhorar a 
oferta e – em última análise – a taxa de matrícula 
de alunos com de$ciência (ver Quadro 7.4).

Professores com de$ciências devem ser enco-
rajados a servirem de modelos. Em Moçambique, 
a colaboração entre um colégio de treinamento 
de professores e uma organização nacional de 
pessoas com de$ciência, ADEMO, treina profes-
sores para trabalharem com alunos de$cientes 

e também oferece bolsas aos alunos para serem 
treinados como professores (116).

Vários recursos podem apoiar e trabalhar em 
prol de abordagens inclusivas para alunos com 
de$ciência, como:
 ■ Adotar a diversidade: um kit de ferramen-

tas para criar ambientes inclusivos e apren-
dizado amistoso contém nove apostilas de 
auto-estudo para ajudar os professores a 
melhorarem suas aptidões em diversos cená-
rios de classes (107).

 ■ Módulo 4: Usar TICs para promover educa-
ção e treinamento de trabalho para pessoas 
com de$ciência, com um conjunto de fer-
ramentas de melhores práticas e aconselha-
mento de políticas que informa sobre como 
as tecnologias de informação e comunicação 
facilitam o acesso à educação de pessoas com 
de$ciência (108).

 ■ Educação em emergências: inclui todos os 
pro$ssionais: o manual de bolso INEE para 
educação inclusiva dá suporte a educadores 
que trabalham em emergências e situações 
de con6ito (117).

Quadro 7.4.  Educação de professores na Etiópia

O treinamento de professores em necessidades educacionais especiais tem sido realizado na Etiópia desde os anos 
1990, uma referência com muito suporte internacional. Até os anos 1990, a educação de professores em necessi-
dades educacionais especiais era feita principalmente através de seminários curtos patrocinados por ONGs. Esta 
abordagem não produzia mudanças de!nitivas nos processos de ensino e aprendizado, nem capacitava o governo 
a ser autocon!ante para treinar equipes educacionais especiais.

A partir de1992, com o suporte do governo !nlandês, um curso de treinamento de seis meses foi lançado num 
instituto de treinamento de professores (114). Isto era parte da razão para dar apoio a escolas especiais existentes, 
para introduzir mais classes especiais e aumentar o número de educandos dentro de classes normais com apoio 
para professores itinerantes. Cinquenta professores receberam educação universitária em universidades !nlandesas 
– 6 na própria Finlândia, 44 por treinamento à distância, com um custo em torno de 10% da educação presencial.

Cursos rápidos de apoio foram desenvolvidos na Universidade de Adis Abeba e um centro especial, o Instituto 
Sebeta de Treinamento de Professores foi criado como parte da Escola Sebeta para Cegos. Entre 1994 e 1998, 115 
professores se formaram em educação especial e milhares de professores de escolas normais receberam treinamento 
em serviço. Mas as instalações não treinam um número su!ciente de professores para atender a demanda total de 
educação inclusiva (115).

Outros colégios e universidades na Etiópia oferecem agora cursos de necessidades especiais de educação a 
todos os alunos, e Sebeta continua a oferecer um curso de 10 meses para qualificar professores. Como resultado 
do programa de treinamento de Sebeta, tem havido uma expansão no número de classes especiais de crianças 
deficientes frequentando a escola. Mas segundo as estatísticas do Ministério da Educação, estima-se que apenas 
6.000 crianças deficientes identificadas tenham acesso à educação, de uma população de escola primária de 
perto de 15 milhões (64).
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O treinamento de professores também deve 
ser apoiado por outras iniciativas que deem 
aos professores oportunidades de comparti-
lhar especializações e experiências de educação 
inclusiva, e para adaptar e experimentar seus 
próprios métodos educacionais em ambientes 
receptivos (69, 102).

Onde as escolas segregadas são maioria, deve 
ser uma prioridade capacitar professores de edu-
cação especial a fazerem a transição para o sis-
tema inclusivo. Ao estender a educação inclusiva, 
as escolas especiais e as escolas normais precisam 
colaborar entre si (62).

Na República da Coréia, pelo menos uma 
escola especial em cada distrito é selecionada 
pelo governo para trabalhar em íntima parceria a 
uma escola normal, para encorajar a inclusão de 
crianças de$cientes em várias iniciativas como o 
apoio a colegas e trabalho em grupo (76).

Removendo barreiras físicas
Os princípios do desenho universal enfatizam 
políticas de acesso à educação. Muitas barreiras 
físicas estão sendo superadas: mudar o layout 
físico de classes pode fazer uma grande diferença 
(18). Incorporar o desenho universal nas plantas de 
novos edifícios é mais barato que fazer as mudan-
ças necessárias em edifícios antigos e aumenta em 
apenas 1% o custo total de construção (119).

Superando atitudes negativas
A presença de alunos com de$ciência não garante 
automaticamente sua participação. Para que a 
participação seja signi$cativa e produza bons 
resultados de aprendizado, é missão crítica da 
escola valorizar a diversidade e promover um 
ambiente seguro e de suporte.

As atitudes dos professores são críticas para 
garantir que as crianças de$cientes permane-
çam na escola e sejam incluídas nas atividades 
da classe. Um estudo realizado para comparar 
as atitudes dos professores com alunos com 
de$ciência no Haiti e nos Estados Unidos mos-
trou que os professores têm maior chance de 
mudar sua atitude para a de inclusão se outros 
professores demonstrarem atitudes positivas, e 
onde existir uma cultura escolar de suporte (36). 

Medo e falta de con$ança entre os professores a 
respeito da educação de alunos com de$ciência 
podem ser superados:
 ■ No Zâmbia, professores de escolas básicas e 

primárias expressaram interesse na inclusão 
de crianças com de$ciência, mas acreditavam 
que o trabalho seria reservado a especialistas. 
Muitos tinham medo de que condições como 
o albinismo fossem contagiosas. Eles foram 
encorajados a discutir suas crenças negativas 
e escrever suas re6exões sobre elas (120).

 ■ Em Uganda, a atitude dos professores melho-
rou pelo simples fato de terem contato regu-
lar com crianças com de$ciência (56).

 ■ Na Mongólia, foi realizado um programa de 
treinamento sobre educação inclusiva para 
pais e professores com o apoio de especialis-
tas. Os 1.600 professores treinados tiveram 
atitudes altamente positivas a favor da inclu-
são de crianças com de$ciência e de traba-
lharem com os pais: a matrícula de crianças 
com de$ciência em unidades de pré-escola 
aumentou de 22% para 44% (121).

O papel das comunidades, 
famílias, pessoas com de&ciência 
e crianças com de&ciência

Comunidades
Abordagens que envolvam toda a comunidade 
re6etem o fato da criança ser um membro inte-
gral da comunidade, tornando mais provável que 
a educação inclusiva sustentável para a criança 
seja alcançada (ver Quadro 7.5).

Com frequência, os projetos de reabilitação 
baseados na comunidade (CBR) incluem ativi-
dades educacionais para crianças de$cientes e 
compartilham o objetivo de inclusão (5, 125). 
As atividades CBR a favor da educação inclusiva 
incluem encaminhar crianças de$cientes às esco-
las adequadas, negociar para as escolas aceitarem 
crianças com de$ciência, ajudar os professores a 
aceitarem crianças com de$ciência, e criar liga-
ções entre famílias e comunidades (59).

Trabalhadores CBR também podem ser um 
recurso útil para os professores no fornecimento 
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de dispositivos de assistência, garantir tratamento 
médico, tornar o ambiente escolar acessível, esta-
belecer contato com organizações de crianças 
com de$ciência, e encontrar locais de emprego 
ou treinamento vocacional para crianças no $m 
de seu percurso educacional.

Exemplos de práticas inovadoras que vincu-
lam CBR à educação inclusiva podem ser encon-
trados em muitos países de baixa renda:
 ■ Em Karamoja, região de Uganda, onde a 

maioria da população é de nômades e só 
11,5% da população é alfabetizada, as tare-
fas domésticas das crianças são essenciais 
para a sobrevivência de suas famílias. Nessa 

região, estabeleceu-se um projeto chamado 
Educação Alternativa Básica para Karamoja. 
O projeto baseado na comunidade impulsio-
nou a educação inclusiva (126) ao encorajar a 
participação de crianças com de$ciência e a 
instrução escolar na linguagem local. O cur-
rículo tem a ver com a vida da comunidade, 
contendo instruções sobre assuntos como 
pecuária e agricultura.

 ■ O projeto de Oriang no oeste do Quênia intro-
duziu a educação inclusiva em cinco escolas 
primárias. A assistência técnica e $nanceira é 
fornecida pelo projeto De$ciência de Leonard 
Cheshire (60). O apoio inclui treinar novos 

Quadro 7.5. Esporte para crianças com de#ciência em Fiji

Desde março de 2005 o Comitê Paraolímpico de Fiji (FPC) e a Comissão Australiana de Esportes trabalharam juntos 
para prover atividades esportivas inclusivas para crianças deficientes em 17 centros educacionais especiais em Fiji. 
Essas atividades são parte do Programa Australiano de Extensão Esportiva, uma iniciativa do governo Australiano 
que procura ajudar indivíduos e organizações a produzir programas inclusivos de alta qualidade baseados no 
esporte para contribuir com o desenvolvimento social.

Os programas enraizados do FPC são designados para aumentar a variedade e qualidade das escolhas esportivas 
disponíveis para as crianças das escolas de Fiji. Suas atividades incluem:

 ■ Pacific Junior Sport – um programa baseado em jogos que dá oportunidade às crianças de participarem e 
desenvolverem suas habilidades;

 ■ “qito lai lai” (“jogos infantis”) para crianças menores;

 ■ convênios com federações esportivas – como golfe, tênis de mesa, tênis, e arco e flecha – para realizarem 
jogos nas escolas;

 ■ apoio às escolas para que os alunos possam jogar esportes populares como futebol, vôlei e basquete e esportes 
paraolímpicos como bocha, futebol de salão e vôlei para cadeirante;

 ■ organização de torneios esportivos regionais e nacionais, assim como festivais, em que os alunos testam suas 
habilidades em futebol, basquete e vôlei contra crianças das escolas normais;

 ■ criação de modelos por meio do programa atleta embaixador, em que atletas com deficiência visitam regu-
larmente escolas, incluindo as normais.

O esporte pode melhorar a inclusão e o bem-estar das pessoas com deficiência:

 ■ mudando o que a comunidade pensa e sente sobre pessoas com deficiência e, assim, reduzindo o estigma e 
a discriminação;

 ■ mudando o que as pessoas com deficiência pensam e sentem sobre si mesmas, para reconhecerem seu próprio 
potencial;

 ■ reduzindo seu isolamento, ajudando-as a se integrar completamente à vida da comunidade;

 ■ dando oportunidades que ajudem os jovens a desenvolverem sistemas corporais saudáveis (musculoesquelético 
e cardiovascular), e melhorarem a coordenação.

Como resultado do trabalho da FPC, toda tarde de sexta feira, em todo o país, mais de 1.000 crianças com de!ciência 
estão praticando esporte. Como diz o executivo de desenvolvimento esportivo do FPC, “quando as pessoas veem crian-
ças com de!ciência praticando esportes, eles sabem que estas crianças são capazes de fazer muitas coisas diferentes”.

Fonte (122–124).
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professores e trabalhar com alunos, pais, 
professores e a comunidade em geral para 
mudar atitudes e criar as estruturas corretas 
para oferecer educação inclusiva. O projeto 
bene$cia 2.568 crianças, das quais, 282 têm 
de$ciência média a grave (127).

Pais
Os pais devem se envolver em todos os aspec-
tos do aprendizado (128). A família é a primeira 
fonte de educação para uma criança e a maior 
parte do aprendizado ocorre em casa. Com fre-
quência, os pais são ativos em criar oportunida-
des educacionais para seus $lhos e precisam ser 
incluídos para mediar o processo de inclusão. 

Em vários países, os pais, muitas vezes com o 
apoio de associações de pais, levaram seus gover-
nos aos tribunais, estabelecendo precedentes que 
abriram as escolas regulares às crianças com 
de$ciência. A Inclusão Panamenha pressionou o 
governo panamenho a mudar a lei, exigindo que  
crianças com de$ciência fossem educadas num 
sistema integrado. Em 2003, como resultado 
de sua campanha, o governo introduziu uma 
política para tornar inclusivas todas as escolas. 
A NFU, uma organização de pais na Noruega, 
deu apoio aos pais de Zanzibar para colabora-
rem com o Ministério da Educação e introduzir 
a educação inclusiva. Em 2009, uma organiza-
ção de pais no Líbano persuadiu um colégio de 
treinamento de professores a realizar seu treina-
mento prático para professores na comunidade 
ao invés de em instituições.

Organizações de pessoas com de&ciência
As organizações de pessoas com de$ciência 
também têm seu papel para promover a educa-
ção de crianças com de$ciência, por exemplo, 
trabalhar com jovens de$cientes, servindo de 
modelos, encorajando os pais a enviar seus 
$lhos às escolas, se envolvendo na educação de 
seus $lhos, e fazendo campanhas para a edu-
cação inclusiva. A Federação de Pessoas com 
De$ciência da África do Sul, por exemplo, 
estabeleceu programas envolvendo pessoas 
com de$ciência, incluindo seus programas 

para crianças e jovens, que já tem 15 anos de 
existência. O programa enfoca todos os aspec-
tos da discriminação e abusos de crianças com 
de$ciência, e a exclusão da educação e de outras 
atividades. No entanto, frequentemente faltam a 
essas organizações os recursos e a capacidade de 
desenvolver seu papel na educação.

Crianças com de&ciência
As próprias vozes das crianças com de$ciência 
podem ser ouvidas, embora frequentemente não 
o sejam. Nos últimos anos as crianças têm sido 
mais envolvidas nos estudos de suas experiências 
educacionais. Os resultados de tais pesquisas com 
crianças são de grande benefício para os planeja-
dores da educação e formuladores de políticas, e 
podem ser uma fonte de evidências à medida que 
os sistemas educacionais se tornam mais inclusi-
vos. A cooperação entre crianças poderia ser mais 
bem utilizada para promover a inclusão (94).

Métodos audiovisuais têm sido particular-
mente e$cazes para levar os pontos de vista das 
crianças a uma gama de cenários socioeconômi-
cos (129, 130). 
 ■ Jovens de nove países da Comunidade 

Britânica foram consultados sobre suas opi-
niões sobre CDPD, através de uma série de 
grupos de estudo. Em três quartos desses 
grupos, o direito à educação apareceu como 
sendo uma das três prioridades (131);

 ■ Num programa para refugiados em Jhapa, 
Nepal, crianças com de$ciência foram per-
cebidas como um grupo negligenciado e 
vulnerável (132). Assim, foi indicado um 
coordenador em tempo integral para o pro-
grama de de$ciência, para realizar uma pes-
quisa de ação participativa. Crianças com 
de$ciência falaram sobre a vida de suas famí-
lias e descreveram como seriam prejudicados 
se deixassem seus lares. Filhos e pais classi$-
caram a educação como prioridade número 
um. Após 18 meses, mais de 700 crianças já 
foram integradas às escolas e o treinamento 
na língua de sinais foi introduzido em todos 
os campos de refugiados, para crianças 
surdas e não surdas;
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 ■ Em setembro de 2007, o Ministério de 
Educação de Portugal organizou um levanta-
mento em toda a Europa, em colaboração com 
a Agência Europeia de Desenvolvimento em 
Necessidades Especiais em Educação (133). Os 
jovens consultados foram favoráveis à educa-
ção inclusiva, mas insistiam que cada pessoa 
deveria poder escolher onde preferia ser edu-
cada. Cientes de que ganhariam habilidades 
sociais e experiências do mundo real em esco-
las inclusivas, eles também disseram que o 
apoio individual de especialistas os tinha aju-
dado a se prepararem para educação superior.

Conclusão e recomendações

As crianças com de$ciência têm menor probabi-
lidade que as crianças sem de$ciência de começar 
a escola, e índices mais baixos de permanência e 
de promoção para as séries seguintes da escola. 
Crianças com de$ciência deveriam ter acesso 
igualitário a uma educação de qualidade, porque 
isto é essencial para a formação do capital humano 
e sua participação na vida social e econômica.

Enquanto as crianças com de$ciência têm 
sido historicamente educadas em escolas espe-
ciais separadas, as escolas normais inclusivas 
em áreas urbanas e rurais fornecem uma visão 
de vanguarda com e$cácia de custo. A educação 
inclusiva é mais capaz de chegar até a maioria e 
evitar o isolamento das crianças com de$ciência 
de suas famílias e da comunidade.

Uma gama de barreiras nas políticas, sistemas 
e serviços educacionais limitam as oportunida-
des educacionais normais para crianças com de$-
ciência. É necessária uma mudança de sistemas, 
ao nível da escola, para remover barreiras físicas 
e de atitude, e prover instalações e serviços de 
suporte razoáveis para garantir que crianças com 
de$ciência tenham acesso igualitário à educação.

Uma ampla gama de partes interessadas – 
legisladores, administradores escolares, profes-
sores, famílias e crianças com e sem de$ciência 
– podem contribuir para melhorar os resultados 
educacionais das crianças com de$ciência, con-
forme delineado nas recomendações a seguir.

Formular políticas claras e 
melhorar dados e informações

 ■ Desenvolver uma política nacional clara 
sobre a inclusão de crianças com de$ciência 
na educação, apoiada pela necessária estru-
tura legal, instituições e recursos adequados. 
As de$nições precisam ser acordadas sobre o 
que constitui “educação inclusiva” e “necessi-
dades educacionais especiais” para ajudar os 
legisladores a desenvolverem um sistema de 
educação equitativo, que inclua as crianças 
com de$ciência.

 ■ Identi$car, através de pesquisas, o nível e a 
natureza das necessidades, para que instala-
ções e suporte razoáveis possam ser introdu-
zidos. Alguns alunos podem precisar apenas 
de modi$cações do ambiente físico para 
terem acesso, enquanto outros precisarão de 
suporte educacional intensivo.

 ■ Estabelecer sistemas de monitoramento e 
avaliação. Dados sobre o número de educan-
dos com de$ciência e suas necessidades edu-
cacionais, em escolas especiais e em escolas 
normais, podem muitas vezes ser coletados 
através de fornecedores existentes desse ser-
viço. É necessário avaliar a e$cácia e a e$ci-
ência da educação inclusiva.

 ■ Compartilhar conhecimento sobre como 
alcançar a inclusão educacional entre legis-
ladores, educadores e famílias. Para os países 
desenvolvidos, a experiência de outros países 
que já mudaram para a inclusão pode ser útil. 
Projetos modelo de educação inclusiva pode-
riam ser acessados através de redes de boas 
práticas locais, regionais e globais.

Adotar estratégias para 
promover a inclusão

 ■ O foco deve ser educar as crianças o mais 
próximo possível da normalidade. Isto inclui, 
se necessário, estabelecer vínculos entre as 
instalações de educação especial e as escolas 
normais.

 ■ Não construir uma nova escola especial se não 
existirem escolas especiais. Ao invés, usar os 
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recursos para prover suporte adicional para 
crianças com de$ciência nas escolas normais. 

 ■ Garantir uma infra-estrutura educacional 
inclusiva, por exemplo, tornando compul-
sórios padrões mínimos de acessibilidade 
ambiental para permitir acesso à escola de 
crianças com deficiência. O transporte aces-
sível também é vital.

 ■ Conscientizar os professores de suas responsa-
bilidades para com todas as crianças e construir 
e aperfeiçoar suas competências para ensinar 
crianças com de$ciência. Educar professores 
sobre a inclusão de crianças com de$ciência 
pode acontecer idealmente na educação de 
professores pré-serviço e em serviço. Devem-se 
enfatizar especialmente professores de áreas 
rurais, onde há menos serviços para crianças 
com de$ciência.

 ■ Apoiar professores e escolas para mudar 
do modelo de “tamanho único” para abor-
dagens 6exíveis que se ajustem a dife-
rentes necessidades dos educandos, por 
exemplo, planos educacionais individuali-
zados podem garantir que as necessidades 
de alunos sejam atendidas;

 ■ Dar orientação técnica e explicar como 
agrupar alunos, diferenciar a instrução, 
usar pares para prover assistência, e adotar 
outras intervenções de baixo custo para 
dar suporte a alunos com di$culdades de 
aprendizado;

 ■ Esclarecer e reconsiderar políticas de ava-
liação, classi$cação e colocação de alunos 
de modo a levar em consideração a natureza 
de interação da de$ciência, não estigma-
tizar crianças e bene$ciar indivíduos com 
de$ciência;

 ■ Promover o direito à educação de crianças 
surdas reconhecendo seus direitos linguís-
ticos. Crianças surdas devem ser expostas 
desde cedo à língua de sinais, e educadas 
como poliglotas em leitura e escrita. Treinar 
professores na língua de sinais e prover mate-
rial educacional acessível.

Oferecer serviços especializados 
onde necessário

 ■ Aumentar investimentos em infra-estrutura 
escolar e pessoal de modo que crianças com 
de$ciência identi$cadas com suas necessi-
dades educacionais especiais obtenham o 
suporte necessário e continuem a receber 
esse suporte durante sua educação;

 ■ Oferecer fonoaudiologia, terapia ocupacional 
e $sioterapia a educandos com de$ciências 
moderadas ou signi$cativas. Na ausência de 
especialistas, usar os serviços existentes de 
reabilitação na comunidade para dar apoio 
às crianças nos ambientes educacionais. Se 
esses recursos não estiverem disponíveis, 
pode-se tentar desenvolver esses serviços 
gradualmente;

 ■ Considerar a introdução de professores assis-
tentes para dar suporte especial a crianças 
com de$ciência, garantindo que isto não os 
isole dos outros alunos.

Dar suporte à participação

 ■ Envolver os pais e membros da família. Pais e 
professores devem decidir em conjunto sobre 
as necessidades educacionais de uma criança. 
As crianças agem melhor quando as famílias 
estão envolvidas, e isto custa muito pouco;

 ■ Envolver toda a comunidade em atividades 
relacionadas com crianças de$cientes. Isto 
provavelmente tenha mais sucesso do que 
decisões políticas de cima para baixo;

 ■ Desenvolver vínculos entre os serviços educa-
cionais e outros serviços de reabilitação, onde 
existirem. Dessa forma, os poucos recursos 
podem ser usados com mais e$ciência, e edu-
cação, cuidados com saúde, e serviços sociais 
podem ser integrados adequadamente;

 ■ Encorajar adultos com de$ciência e orga-
nizações de pessoas com de$ciência a se 
envolverem mais para promover o acesso à 
educação das crianças com de$ciência;

 ■ Consultar e envolver as crianças nas decisões 
sobre sua educação.
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Capítulo 8

Trabalho e emprego



“Minha de$ciência me impediu de ter a chance de praticar agricultura, porém eu não 
desisti. Eu criei patos, vendi produtos de aquicultura e sucata. Mesmo com a discrimina-
ção social e a de$ciência física causando muitas di$culdades, nunca me rendi. Contudo, 
em razão da di$culdade do trabalho, a úlcera do meu pé direito piorou e $nalmente tive 
que amputar o pé. Com sorte e ajuda de meus amigos e vizinhos, consegui me adaptar a 
uma prótese e recomecei minha carreira para procurar uma vida independente e plena 
de signi$cado. Meu ponto de partida foi a criação de gado. Estabeleci-me no Centro de 
Comércio de Gado. Isso não só me proporciona uma boa vida como também me permite 
ajudar vários outros que enfrentam os desa$os da hanseníase.”

Tiexi

“Quando tentei entrar na universidade e quando me candidatei a empregos, várias 
pessoas tentaram ver além da de$ciência. As pessoas assumiam que por causa da minha 
de$ciência eu não poderia nem completar uma tarefa simples, ou operar um extintor de 
incêndio... Acho que a principal razão de eu ser tratada de forma diferente, desde que virei 
enfermeira, é provavelmente porque as pessoas estavam assustadas, porque elas nunca 
tiveram que lidar com alguém como eu antes.

Rachael

“Eu trabalho na unidade de abastecimento de uma ONG, fornecendo refeições para 25 
pessoas que trabalham lá e costurando bonecas quando não estou cozinhando. Os produ-
tos são feitos para lojas que os compram por causa da boa qualidade, não porque as coisas 
são feitas por pessoas com de$ciência. Tenho vários amigos no trabalho. Todos temos 
de$ciências intelectuais. Não tenho nenhuma outra opção de emprego porque ninguém 
mais contrataria alguém como eu. É difícil pensar o que eu faria se eu tivesse mais opções, 
mas talvez eu quisesse cantar, dançar e fazer música.”

Debani

“Antes do terremoto, éramos uma grande família com sete crianças, com desejos e 
sonhos. Mas apenas três de nós sobrevivemos nas ruínas do prédio. Os médicos esta-
dounidenses conseguiram salvar apenas uma de minhas pernas. Com uma prótese eu 
recomecei a frequentar a escola. Eu estava vivendo com lembranças do passado, que eram 
apenas algumas imagens. Mesmo sabendo que precisava continuar com minha educação, 
eu não tinha vontade de fazê-lo. O momento de mudança na minha vida foi uma proposta 
de trabalho no canal de TV local como jornalista iniciante. No começo, pensei que minha 
de$ciência pudesse ser um impedimento para me tornar uma jornalista pro$ssional. 
Mas fui bem recebida, fui encorajada e tive treinamento para me tornar jornalista. Logo 
me senti confortável no meu novo ambiente e na minha nova posição, recebi o mesmo 
número de responsabilidades que os outros e não tive nenhum privilégio.”

Ani
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Pelo mundo, pessoas com de$ciência são empresários e trabalhadores por 
conta própria, fazendeiros e operários, médicos e professores, assistentes de 
lojas e motoristas de ônibus, artistas e técnicos de computador (1). Quase 
todos os trabalhos podem ser realizados por alguém com de$ciência, e no 
ambiente certo, a maioria das pessoas com de$ciência pode ser produtiva. 
Mas como documentado por vários estudos, tanto em países desenvolvidos 
quanto em desenvolvimento, pessoas com de$ciência em idade de trabalhar 
apresentam baixas taxas de empregabilidade e taxas muito mais altas de 
desemprego do que pessoas sem de$ciências (2-9). Menores taxas de partici-
pação no mercado de trabalho são uma das principais vias através do qual a 
de$ciência pode levar à pobreza.

O artigo 27 da Convenção sobre os Direitos das Pessoas com De$ciência, 
das Nações Unidas reconhece “o direito das pessoas com de$ciência de tra-
balhar, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas. Este direito 
abrange o direito à oportunidade de se manter com um trabalho de sua livre 
escolha ou aceito no mercado laboral em ambiente de trabalho que seja aberto, 
inclusivo e acessível a pessoas com de$ciência”. Além disso, a CDPD proíbe 
todas as formas de discriminação no emprego, promove acesso ao treinamento 
pro$ssional e oportunidades para trabalhar por conta própria e exige acomo-
dações razoáveis no ambiente de trabalho, entre outras disposições.

Muitos fatores causam impacto nos resultados do mercado de trabalho 
para pessoas com de$ciência, incluindo diferenciais de produtividade; falhas 
do mercado de trabalho relacionadas à discriminação e ao preconceito e 
desincentivos criados por sistemas de benefícios por de$ciência (2, 17-19). 
Para tratar falhas do mercado de trabalho e encorajar a contratação de pes-
soas com de$ciência, vários países possuem leis proibindo discriminação por 
de$ciência. Essas leis têm o intuito de melhorar o acesso à economia formal e 
ter acesso a mais benefícios sociais. Muitos países também possuem medidas 
especí$cas, por exemplo as cotas, visando aumentar o número de oportuni-
dades para pessoas com de$ciência (20). Serviços pro$ssionais de reabilitação 
e emprego – capacitação pro$ssional, aconselhamento, assistência na procura 
de emprego e colocação – podem desenvolver ou restaurar as capacidades das 
pessoas com de$ciência para competir e facilitar a sua inclusão no mercado 
de trabalho. No centro de tudo isso está a mudança das atitudes no ambiente 
de trabalho (ver Quadro 8.1).
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Entendendo o mercado 
de trabalho

Participação no mercado 
de trabalho

Para as pessoas com de$ciência e suas famílias 
superarem a exclusão, elas devem ter acesso ao 
trabalho ou a meios de subsistência, quebrando 
o vínculo entre de$ciência e pobreza (14, 24-26). 
Alguns empregadores continuam a temer que 
pessoas com de$ciência sejam desquali$cadas e 
improdutivas (27, 28), mas normalmente as pes-
soas com de$ciência têm competências apropria-
das, grande lealdade, baixo absenteísmo, e um 
número crescente de empresas consideram sua 
contratação conveniente e rentável (29, 30).

A participação de pessoas com de$ciência na 
força de trabalho é importante por outras razões: 
 ■ Maximizar os recursos humanos. O com-

prometimento produtivo de pessoas com 
de$ciência aumenta o bem-estar individual 

e contribui para a produtividade da nação 
(31, 32)

 ■ Promover a dignidade humana e a coesão 

social. Além disso, o emprego traz bene-
fícios sociais e pessoais, adicionados a um 
senso de dignidade humana e coesão social 
(33). Todos os indivíduos devem ser livres 
para escolher a direção de suas vidas, para 
desenvolver plenamente seus talentos e 
capacidades (16).

 ■ Acomodar os números crescentes de pes-

soas com de#ciência na população em 

idade produtiva. A prevalência da de$ciên-
cia deve aumentar nas próximas décadas em 
razão de um aumento de condições crônicas 
juntamente com a melhoria da saúde e ser-
viços médicos de reabilitação que preservam 
e prolongam a vida. O envelhecimento da 
população mundial também deve aumen-
tar a prevalência da de$ciência. Em todas as 
regiões do mundo, a previsão é de que, nas 
próximas décadas, aumente a proporção de 
pessoas acima dos 60 anos.

Quadro 8.1 Conceitos-chaves.

O termo “trabalho” é amplo e inclui trabalho não remunerado em casa ou em empresa familiar, trabalho remu-
nerado para outra pessoa ou organização na economia formal ou informal e trabalho por conta própria.

Sustento signi!ca “os meios pelos quais um indivíduo garante as necessidades vitais” (21). Isso pode envolver tra-
balho em casa ou na comunidade, trabalho individual ou em grupo, ou para uma organização, para o governo ou 
para uma empresa. Pode ser um trabalho remunerado em gêneros, em dinheiro, ou por salário diário ou mensal (21). 
Em vários países, pessoas com de!ciência se encontram predominantemente fazendo trabalho não remunerado (22).

A “economia formal” é regulada pelo governo e inclui empregos no setor público e privado, sendo os trabalhadores 
empregados por contratos, e com salários e benefícios, como regimes de pensão e plano de saúde. A “economia 
informal” é a parte não regulamentada da economia do país. Isso inclui agricultura em pequena escala, pequenos 
comércios, empresas domésticas, pequenos negócios com alguns trabalhadores e atividades similares (22).

A expressão “força de trabalho” se refere a todos os adultos em idade produtiva que estão disponíveis, capazes 
e trabalhando ou querendo trabalhar (23). O termo “desempregado” inclui pessoas que não estão empregadas, 
mas estão disponíveis e procurando por trabalho. Há indicadores diferentes para medir o status de trabalho de 
pessoas com deficiência: 

 ■ a taxa de desemprego é o número de desempregados expresso em porcentagem na força de trabalho;
 ■ a taxa de emprego é a parte da população em idade produtiva que tem trabalho remunerado;
 ■ a taxa de força de trabalho é a proporção de população adulta economicamente ativa, empregada ou não (22);
 ■ a relação de emprego é a relação de taxa de emprego de pessoas com deficiência comparada à taxa de 

emprego da população em geral.
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A teoria do mercado de trabalho sugere, por 
razões tanto de suprimento quanto de demanda, 
que a taxa de empregabilidade das pessoas com 
de$ciência será menor do que a das pessoas sem 
de$ciência.

Do lado da oferta, as pessoas com de$ciência 
vão experimentar um aumento do custo do traba-
lho, porque pode ser necessário mais esforço para 
chegar ao local de trabalho e executar o serviço, 
e em países com subsídios mais generosos aos 
indivíduos com de$ciência, os empregos podem 
resultar em perda de benefícios e cobertura de 
serviços médicos, cujo valor é maior que os salá-
rios que podem ser recebidos (34). Dessa forma, o 
“salário mínimo de reserva” de uma pessoa com 
de$ciência – o menor salário pelo qual uma pessoa 
está disposta a trabalhar – é provavelmente maior 
do que uma pessoa sem de$ciência. O resultante 
“benefício-armadilha” é uma fonte de preocupa-
ção em muitos países de alta renda. (2, 35).

Do lado da demanda, as condições de saúde 
podem fazer a pessoa $car menos produtiva, 
especialmente se o local de trabalho não acomoda 
pessoas com de$ciência. Nessas circunstâncias, 
as pessoas devem esperar que recebam propostas 
de trabalho com salários menores. Os efeitos de 
uma de$ciência na produtividade são difíceis de 
calcular, porque dependem da natureza, dimu-
nuição de capacidade da pessoa, do ambiente de 
trabalho e das atividades exigidas para desempe-
nhar o trabalho. Uma pessoa cega, por exemplo, 
pode achar difícil fazer uma neurocirurgia, mas 
não terá nenhum impedimento para trabalhar 
como telefonista (36). Numa economia agrária, 
a maioria dos empregos são no setor primário e 
envolvem trabalho manual pesado; logo, pessoas 
com habilidades limitadas para andar ou carregar 
objetos podem não conseguir executar esse tipo 
de serviço. Além disso, uma pessoa com de$ciên-
cia pode receber um salário menor simplesmente 
como resultado de discriminação.

Um maior salário mínimo de reserva e um 
menor salário no mercado fazem com que a pessoa 
com de$ciência tenha menos possibilidade de ser 
contratada do que uma pessoa sem de$ciência.

Taxas de emprego

Em muitos países, os dados de empregabilidade 
de pessoas com de$ciência não estão sistematica-
mente disponíveis. Respostas a uma pesquisa da 
Organização Internacional do Trabalho (OIT) de 
2003 mostrou que 16 dos 111 países e territórios 
participantes não tinham nenhum dado sobre 
empregabilidade em relação à de$ciência (22). 
Nos países de renda baixa e média, a disponibi-
lidade de dados continua a ser limitada, mesmo 
com as melhorias recentes (37). E em muitos 
desses países, uma proporção signi$cativa de 
pessoas trabalha na economia informal, e não 
aparece nas estatísticas do mercado de trabalho 
  nem são amparadas pela legislação trabalhista.

Dados de vários países mostram que as taxas 
de empregabilidade das pessoas com de$ciência 
estão abaixo das taxas da população global (ver 
Tabelas 8.1 e 8.2), com a proporção de empre-
gabilidade variando de baixos 30% na África do 
Sul e 38% no Japão a altos 81% na Suíça e 92% em 
Malawi.

Como pessoas com de$ciência que não tra-
balham não costumam procurar empregos e 
portanto não são contadas como parte da força 
de trabalho, a taxa de desemprego pode não ofe-
recer uma imagem verdadeira da situação delas 
no mercado de trabalho. Ao contrário, a taxa de 
emprego é mais comumente usada como indica-
dor do status no mercado de trabalho de pessoas 
com de$ciência.

Análises dos resultados da Pesquisa Mundial 
de Saúde (PMS) de 51 países apresentam taxas de 
emprego de 52, 8% para os homens com de$ciên-
cia e de 19,6% para mulheres na mesma situação, 
comparadas com 64, 9% de homens não de$-
cientes e 29,9% de mulheres não de$cientes. Um 
estudo recente da Organização de Cooperação e 
Desenvolvimento Econômico (OCDE) (2) mos-
trou que em 27 países pessoas com de$ciência 
em idade produtiva experimentavam desvanta-
gens signi$cativas e piores resultados no mer-
cado de trabalho do que pessoas sem de$ciência 
também em idade produtiva. Na média, a taxa de 
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empregabilidade, de 44%, foi mais da metade do 
que a das pessoas sem de$ciência (75%). A taxa de 
inatividade era 2,5 vezes maior entre pessoas sem 
de$ciência (49% e 20%, respectivamente).

A taxa de empregabilidade varia consi-
deravelmente para pessoas com diferentes 
tipos de de$ciência, com uma menor taxa de 

empregabilidade para indivíduos com proble-
mas mentais ou de$ciências intelectuais (28, 44). 
Um estudo britânico apontou que pessoas com 
problemas mentais enfrentavam maiores di$cul-
dades para conseguir entrar no mercado de tra-
balho e obter ganhos em comparação com outros 
trabalhadores (45). Outro estudo descobriu que 

Tabela 8.1. Taxas de empregabilidade e relações em países selecionados.

País Ano Taxa de empregabilidade de 

pessoas com de#ciência (%)

Taxa de empregabilidade 

da população em geral (%)

Relação de 

empregos

África do Suld 2006 12, 4 41, 1 0, 30

Alemanhaa 2003 46, 1 64, 8 0, 71

Austráliaa 2003 41, 9 72, 1 0, 58

Áustriaa 2003 43, 4 68, 1 0, 64

Canadáa 2003 56, 3 74, 9 0, 75

Espanhaa 2003 22, 1 50, 5 0, 44

Estados Unidose 2005 38, 1 73, 2 0, 52

Índiab 2002 37, 6 62, 5 0, 61

Japãoa 2003 22, 7 59, 4 0, 38

Malawif 2003 42, 3 46, 2 0, 92

Méxicoa 2003 47, 2 60, 1 0, 79

Noruegaa 2003 61, 7 81, 4 0, 76

Países Baixosa 2003 39, 9 61, 9 0, 64

Peruc 2003 23, 8 64, 1 0, 37

Polôniaa 2003 20, 8 63, 9 0, 33

Reino Unidoa 2003 38, 9 68, 6 0, 57

Suíçaa 2003 62, 2 76, 6 0, 81

Zâmbiag 2005 45, 5 56, 5 0, 81
  

Nota: A taxa de emprego é a proporção da população em idade produtiva (com ou sem de!ciência) no mercado de tra-
balho. A de!nição de idade de trabalho varia de acordo com o país.
Fontes: a (38); b (8); c (39); d (7); e (40); f (41); g (42).

Tabela 8.2. Taxas de empregabilidade, proporção de com de#ciência e não de#cientes.

Indivíduos Porcentagem

Países de baixa renda Países de alta renda Todos os países

Não de#ciente De#ciente Não de#ciente De#ciente Não de#ciente De#ciente

Homem  71.2 58.6* 53.7 36.4* 64.9 52.8*

Mulher 31.5 20.1* 28.4 19.6* 29.9 19.6*

18–49 58.8 42.9* 54.7 35.2* 57.6 41.2*

50–59 62.9 43.5* 57.0 32.7* 60.9 40.2*

Acima de 60 38.1 15.1* 11.2 3.9* 26.8 10.4*
  

Nota: As estimativas são feitas a partir de pesos pós estrati!cados da PMS, quando disponíveis (ou pesos de probabilidade), 
e padronizados por idade. * Testes-t sugerem diferença signi!cativa, de 5%, dos “não de!cientes”.
Fonte (43).
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pessoas com de$ciência intelectual tinham três a 
quatro vezes menos probabilidade de conseguir 
emprego do que pessoas sem de$ciência – e mais 
probabilidade de terem períodos mais longos e 
frequentes de desemprego. Elas tinham menos 
probabilidade de serem competitivamente empre-
gadas e mais probabilidade de serem empregados 
em con$gurações de segregação (46).

Tipos de empregos

Em vários países, o mercado de trabalho é em sua 
maior parte informal, com vários trabalhadores 
autônomos. Na Índia, por exemplo, 87% das 
pessoas com de$ciência que trabalham estão no 
setor informal (47).

Pessoas com de$ciência podem precisar de 
6exibilidade de horários e outros aspectos do 
trabalho –tempo apropriado para se preparar 
para o trabalho, para ir ao trabalho e voltar dele, 
e para tratar de problemas de saúde. Empregos 
temporários e de meio período, que normalmente 
oferecem 6exibilidade, podem ser atrativos. Mas 
tais trabalhos podem também oferecer salários 
e benefícios menores. Pesquisas nos Estados 
Unidos mostram que 44% dos trabalhadores com 
de$ciência estão em algum emprego temporário 
ou de meio período, em comparação com 22% 
dos que não têm de$ciência (48). Problemas de 
saúde são o fator mais importante na explicação 
do alto predomínio desse tipo de emprego.

Salários

Se pessoas com de$ciência estão emprega-
das, elas normalmente ganham menos que seus 
colegas sem de$ciência; mulheres com de$ciên-
cia ganham menos que homens com de$ciência. 
As diferenças nos salários entre homens e mulhe-
res com de$ciência são tão importantes quanto 
a diferença na taxa de empregabilidade (45, 49). 
No Reino Unido e na Irlanda do Norte, somente 
metade da diferença substancial entre salários 
e taxas de participação entre homens com de$-
ciência e sem de$ciência se deve a diferenças 
na produtividade (19). Uma pesquisa empírica 
realizada nos Estados Unidos descobriu que a 

discriminação reduz salários e oportunidades de 
emprego. O preconceito tem um efeito forte para 
uma minoria relativamente pequena de homens 
com de$ciência, ao passo que parece relativa-
mente sem importância na determinação das 
diferenças em salários para grupos maiores (36).

Não está claro se a diferença de salários é 
tão acentuada nos países em desenvolvimento. 
Estudos recentes na Índia têm produzido resul-
tados mistos, com uma signi$cativa diferença 
de salário para homens no mercado de traba-
lho rural em Uttar Pradesh, mas não para seus 
colegas em Tâmil Nadu (50, 51). Mais pesquisas 
baseadas em dados nacionais representativos são 
necessárias nesta área.

Barreiras à entrada no 
mercado de trabalho

Pessoas com de$ciência estão em desvantagens 
no mercado de trabalho. Por exemplo, a falta de 
acesso à educação e treinamento, ou a recursos 
de $nanciamento, podem ser responsáveis pela 
exclusão do mercado de trabalho – mas essa 
poderia ser também a natureza do ambiente de 
trabalho, ou a percepção de seus empregadores 
acerca da de$ciência ou de pessoas com de$ci-
ência. Sistemas de proteção social podem criar 
incentivos para pessoas com de$ciência deixarem 
seus empregos por invalidez (2). Mais pesquisas 
são necessárias no tocante a fatores que in6uen-
ciam os resultados do mercado de trabalho para 
pessoas com de$ciência.

Falta de acesso

Educação e treinamento são primordiais para 
um trabalho bom e produtivo com renda razo-
ável (52-54). Pessoas jovens com de$ciência não 
costumam, contudo, ter acesso à educação formal 
ou a oportunidades de desenvolver suas habilida-
des – particularmente no importante e crescente 
campo da tecnologia da informação (55-57). A 
lacuna de realização educacional entre pessoas 
com e sem de$ciência é um obstáculo sempre 
crescente (9).
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Pessoas com de$ciência enfrentam obstácu-
los no ambiente que di$cultam seu acesso físico 
ao emprego. Alguns podem não conseguir pagar 
o percurso diária de ida e de volta do trabalho (58, 
59). Podem também existir barreiras físicas para 
entrevistas de emprego, para o chegar ao local de 
trabalho, e para ir a eventos sociais com colegas 
de serviço (54). O acesso à informação pode ser 
uma difícil barreira para pessoas com di$culda-
des visuais (60).

A falta de acesso é um obstáculo maior para 
qualquer um que queira entrar nos negócios. 
Para pessoas com de$ciência, particularmente 
mulheres, normalmente é até mais difícil, em 
razão da frequente falta de garantias. Muitos 
potenciais credores acreditam – erroneamente 
– que pessoas com de$ciência são um alto risco 
para empréstimos. Assim, créditos no mercado 
podem impedir pessoas com de$ciência de obter 
fundos para investimento (49).

Conceitos errôneos sobre de&ciência

Conceitos errôneos sobre as habilidades de uma 
pessoa com de$ciência para trabalhar são uma 
importante razão tanto para sua situação contí-
nua de desemprego quanto para – se empregada 
– sua exclusão de oportunidades de promoção na 
carreira (61). Essas atitudes podem resultar de pre-
conceito ou crença de que pessoas com de$ciência 
são menos produtivas que pessoas sem de$ciên-
cia (62). Em particular, pode haver ignorância ou 
preconceito relacionado a di$culdades de saúde 
mental e ajustes em contratos de trabalho que 
podem facilitar a empregabilidade (45). O desco-
nhecimento não vem apenas dos não de$cientes, 
mas também de membros da própria família, e 
mesmo de outras pessoas com de$ciência.

Algumas pessoas com de$ciência têm baixas 
expectativas sobre suas habilidades de conseguir 
emprego e às vezes nem tentam procurar emprego. 
O isolamento social de pessoas com de$ciência 
restringe seu acesso a redes sociais, especialmente 
de amigos e membros da família, que poderiam 
ajudá-los a encontrar empregos (54).

Discriminação

Empregadores podem discriminar pessoas 
com deficiência por causa de conceitos errô-
neos sobre suas capacidades, ou porque não 
desejam incluí-las em sua equipe de trabalho 
(63). Diferentes deficiências produzem dife-
rentes graus de preconceito, com o maior nível 
de preconceitos direcionado às pessoas com 
problemas mentais (36, 64). Das pessoas com 
esquizofrenia, 29% enfrentaram discrimina-
ção na busca por um emprego ou para mantê-
-lo, e 42% sentiram que precisavam esconder 
sua condição quando procuram emprego, edu-
cação, ou treinamento (65).

Superproteção nas leis do trabalho

Muitos países, principalmente na Europa 
Oriental, têm uma visão superprotetora dos 
trabalhadores com de$ciência. Seus códigos 
trabalhistas, por exemplo, diminuem os dias de 
trabalho, com mais períodos de descanso, mais 
períodos remunerados, e maiores indenizações, 
independentemente da necessidade (66). Essas 
regulamentações são feitas com as melhores 
intenções, mas podem, em alguns casos, levar 
os empregadores a ver os trabalhadores com 
de$ciência como menos produtivos e mais 
caros   portanto, menos desejáveis do que os 
sem de$ciência.

Abordando as barreiras ao 
trabalho e o emprego

Vários mecanismos têm sido utilizados no mundo 
todo visando abordar as barreiras no mercado de 
trabalho.
 ■ Leis e normas
 ■ Intervenções sob medida
 ■ Reabilitação e treinamento vocacional
 ■ Autoemprego e micro$nanças
 ■ Proteção social
 ■ Trabalhar para uma mudança de atitudes
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Nem todas as barreira atingem os traba-
lhadores do setor informal, que predomina em 
muitos países. Evidências desses custos e bene-
fícios sociais e individuais, além de resultados 
desses mecanismos, são na melhor das hipóteses 
fracos e às vezes até contraditórios (67-70). Mais 
pesquisas são necessárias para entender quais 
medidas melhoram as oportunidades do mer-
cado de trabalho para pessoas com de$ciência, 
com e$ciência e sustentabilidade.

Leis e normas

As leis e normas que afetam os empregos para pes-
soas com de$ciência, como encontradas em vários 
lugares (71), incluem leis antidiscriminação e ações 
a$rmativas. As leis trabalhistas normalmente regu-
lam a retenção e outras questões ligadas aos empre-
gos daqueles que passam a ter de$ciência enquanto 
trabalham. A implementação e a efetivação das 
medidas de proteção a pessoas com de$ciência, 
contudo, variam consideravelmente. Geralmente 
são mal aplicadas e pouco conhecidas (47, 72).

Leis antidiscriminação
Leis antidiscriminação tornam ilegal tomar a 
decisão de empregar pessoas com base em suas 
de$ciências, como na Austrália (1992), Canadá 
(1986, 1995), Nova Zelândia (1993) e Estados 
Unidos (1990). Mais recentemente, outros países 
incorporaram cláusulas de não discriminação 
em relação à de$ciência em legislações mais 
abrangentes, como na Alemanha e na África do 
Sul (73), ao passo que Brasil e Gana possuem em 
suas Constituições artigos antidiscriminação 
contra pessoas com de$ciência (71).

No setor formal, “ajuste razoável” refere-se à 
adaptação do trabalho e do local de trabalho para 
facilitar o emprego de pessoas com de$ciência, 
nos casos em que isso não signi$que “um ônus 
desproporcional ou indevido” (ver artigo 2 do 
CDPD). Espera-se que essas cláusulas reduzam a 
discriminação no emprego, aumentem o acesso 
ao local de trabalho e mudem percepções sobre a 
habilidade das pessoas com de$ciência de serem 
trabalhadores produtivos. Exemplos de ajuste 
razoáveis incluem recrutamento garantido e 

seleção de meios acessíveis a todos, adaptação do 
ambiente de trabalho, modi$cação de horários e 
outras demandas do trabalho e fornecimento de 
so\ware de leitura de telas e outras tecnologias 
assistivas (74).

Cláusulas para os empregadores providen-
ciarem instalações razoáveis podem ser opcio-
nais, como na Dinamarca, ou obrigatórias, como 
nos Estados Unidos. O custo desses ajustes pode 
ser bancado pelos empregadores, pelos emprega-
dos, ou por ambos.

Há evidências mistas quanto ao sucesso das 
leis antidiscriminação em trazer pessoas com de$-
ciência para o mercado de trabalho (75). Em geral, 
essas leis parecem ter sido mais bem-sucedidas 
em evitar discriminação entre aqueles que já estão 
empregados. Pesquisas iniciais da Lei “Americanos 
com De$ciência” sugere que a implementação da 
lei causou um declínio na empregabilidade das 
pessoas com de$ciência (67). Possivelmente, os 
empregadores evitaram potenciais litígios sim-
plesmente não empregando pessoas com de$ciên-
cia, ou talvez a obrigação de fornecer instalações 
razoáveis tenha agido como um desincentivo para 
empregar uma equipe com de$ciência (68).

Estudos mais recentes sugerem que a queda 
no número de pessoas com de$ciência empre-
gadas não foi um resultado da Lei “Americanos 
com De$ciência”, mas de uma nova de$nição 
usada no sistema de apoio ao bem-estar, de o que 
constitui de$ciência (69). No Reino Unido, a Lei 
Discriminação da De$ciência não teve impacto 
no período imediatamente após sua introdução, 
e pode ter levado a uma queda da taxa de empre-
gabilidade (70). Pode ter sido mais e$caz como 
desestímulo à dispensa de trabalhadores que 
desenvolveram uma condição de de$ciência do 
que uma ferramenta para promover a contrata-
ção. Evidências recentes, contudo, sugerem uma 
redução do hiato de empregabilidade no Reino 
Unido (76), embora a legislação possa ter ajudado 
mais a homens com de$ciência do que a mulheres 
na mesma situação.

Ação a&rmativa
Algumas medidas antidiscriminação pedem uma 
“ação a$rmativa” na empregabilidade. Em 2000, 
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o Conselho da União Europeia convocou seus 
membros para introduzir, em 2006, políticas na 
empregabilidade de pessoas com de$ciência (77). 
Em resposta, Portugal, por exemplo, elaborou um 
Plano de Ação Nacional que incluía ações a$r-
mativas para aumentar o numero de pessoas com 
de$ciência empregadas (78). Em Israel, cláusulas 
de ações a$rmativas para empregadores, estabe-
lecidas pela Leis dos Direitos Iguais das Pessoas 
com De$ciência, de 1998, tem sido consideradas 
legais, aplicadas tanto na contratação quanto no 
desligamento (79). O Brasil também promoveu 
a ação a$rmativa na empregabilidade por meio 
da Cláusula 37 de sua Constituição que trata da 
discriminação (71).

Intervenções sob medida

Cotas
Muitos países estipulam cotas de empregos para 
pessoas com de$ciência nos setores público e pri-
vado. O que está implícito é que, sem as cotas, os 
empregadores se recusariam a contratar trabalha-
dores com de$ciência por causa da discrimina-
ção, pelo receio em relação à baixa produtividade, 
ou do potencial aumento do custo do trabalho, 
por exemplo, custo das instalações razoáveis (53, 
73). Contudo, o pressuposto de que as cotas corri-
gem as imperfeições do mercado de trabalho em 
benefício de pessoas com de$ciência ainda pre-
cisa ser empiricamente documentado, pois não 
foi realizada nenhuma avaliação aprofundada do 
impacto das cotas na empregabilidade das pes-
soas com de$ciência.

A Alemanha tem uma cota de 5% para o 
emprego de trabalhadores com de$ciência grave 
nas empresas que empregam mais de 20 pessoas. 
Em 2002, isso signi$cou 3, 4% das empresas pri-
vadas e, em 2003, 7, 1% do setor governamental 
(80). Na África do Sul, há disposições estatutárias 
para departamentos governamentais e órgãos 
estatais estipulando que pelo menos 2% de sua 
força de trabalho seja composta por pessoas com 
de$ciência. A cota para o setor estatal, contudo, 
ainda não foi cumprida (81). A Turquia tem 
uma cota de 3% para empresas com mais de 50 
trabalhadores, com o Estado pagando todas as 

contribuições da previdência social dos empre-
gadores para trabalhadores com de$ciência, até 
o limite da cota, e metade das contribuições para 
trabalhadores com de$ciência acima da cota.

Em vários casos, multas são impostas aos 
empregadores que não alcançam suas cotas. Essas 
multas podem ser usadas para apoiar iniciativas 
de incentivo à empregabilidade de pessoas com 
de$ciência. Na China, companhias que falham 
em preencher a cota de 1, 5% pagam uma multa 
para o Fundo de Garantia de Empregabilidade de 
Pessoas com De$ciência, que sustenta o treina-
mento e serviços de colocação pro$ssional para 
pessoas com de$ciência (82).

Durante a transição para a economia de mer-
cado, vários países da Europa Oriental e da antiga 
União Soviética introduziram cotas para substi-
tuir o antigo sistema, no qual eram destinados aos 
trabalhadores com de$ciência trabalhos em seto-
res especí$cos. As multas por não atingir as cotas 
eram utilizadas para pagar programas de reabili-
tação vocacional, e de formação pro$ssional.

Na maioria dos países da Organização para 
a Cooperação e o Desenvolvimento Econômico 
(OCDE), a taxa de preenchimento das cotas atinge 
de 50% a 70% (73, 83). As cotas geram controvér-
sias. Elas podem ser impopulares entre empre-
gadores, que muitas vezes prefeririam pagar a 
multa a preencher as cotas. Entre as organizações 
de pessoas com de$ciência, às vezes considera-
-se que as cotas diminuem o potencial valor dos 
trabalhadores com de$ciência (84).

Incentivos para empregadores
Se os empregadores tiverem de arcar com o custo 
das instalações razoáveis, podem estar menos 
inclinados a contratar pessoas com de$ciência 
de forma a evitar custos adicionais. Se os empre-
gados arcam com esse custo, sua mobilidade no 
mercado pode ser reduzida por causa dos riscos 
de incorrer em mais despesas relacionadas a esses 
ajustes em um novo trabalho.

Para superar esses obstáculos, vários incenti-
vos $nanceiros podem ser oferecidos.
 ■ Incentivos tributários são geralmente ofe-

recidos a empregadores, especialmente em 
pequenas empresas (85).
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 ■ Agências de emprego do governo podem dar 
assessoria e $nanciamento para instalações 
relacionadas com o emprego, como acontece 
com a agência estatal de reabilitação pro$s-
sional dos Estados Unidos (86).

 ■ As modi$cações no local de trabalho 
podem ser $nanciadas. Na Austrália, o 
Departamento de Emprego e Relações do 
Trabalho fundou o Esquema de Modi$cações 
no Local de Trabalho, que oferece $10.000 
para modi$cações visando acomodar novos 
empregados com de$ciência (87).

Emprego assistido
Programas especiais de empregabilidade podem 
ser uma importante contribuição para a empre-
gabilidade de pessoas com de$ciência, particu-
larmente aquelas com de$ciências intelectuais e 
mentais.

O apoio à empregabilidade pode integrar 
pessoas com de$ciência ao competitivo mercado 
de trabalho, dando treinamento para empregos, 
formação pro$ssional especializada, supervisão 
individual, transporte e tecnologia assistencial, 
tudo para possibilitar que as pessoas com de$-
ciência aprendam e tenham um melhor desem-
penho no trabalho (88). Seu sucesso tem sido 
documentado para pessoas com de$ciências 
graves, incluindo de$ciências psiquiátricas e 
intelectuais, di$culdades de aprendizagem e 
lesões cerebrais.

Empresas sociais e outros empreendimen-
tos sociais trabalham no mercado aberto, mas 
com o objetivo social de empregar pessoas que 
enfrentam as maiores desvantagens no mercado 
de trabalho. Geralmente, essas empresas procu-
ram dar oportunidade de emprego a pessoas com 
de$ciência, particularmente aqueles com de$ci-
ência intelectual e mental, junto com pessoas sem 
de$ciência (93, 94). Estimativas recentes sugerem 
que haja por volta de 3.800 empresas sociais na 
Europa, predominantemente na Alemanha e na 
Itália, empregando cerca de 43.000 pessoas com 
de$ciência (95). Atualmente, a base de evidências 
para empresas sociais é fraca. Quando são bem 
sucedidas, argumenta-se que podem resultar 

em economia para a saúde e os orçamentos de 
assistência social, assim como em retorno social 
sobre o investimento na forma de bem-estar e 
independência. Análises do projeto de pousa-
das Six Mary’s Place, em Edimburgo, Escócia, 
(96) apontam que para cada libra investida, 5, 
87 libras retornaram em forma de economia em 
saúde mental e benefícios sociais, novos impos-
tos e aumento de renda pessoal. As avaliações do 
custo-benefício das empresas sociais e do apoio à 
empregabilidade também precisam incluir mais 
amplamente as questões sociais e de saúde e os 
benefícios pessoais (97).

Emprego abrigado
Empregos abrigados oferecem trabalho em ins-
talações separadas, em uma empresa abrigada, 
ou numa parte separada de uma empresa regu-
lar (73), e são destinados às pessoas consideradas 
incapazes de competir no mercado de trabalho 
aberto. Na Suíça, por exemplo, um país com 
uma das maiores taxas de empregabilidade para 
pessoas com de$ciência, muitos empregos são 
em ambientes separados (38). Na França, empre-
gos abrigados oferecem pagamentos regulares e 
total cobertura de previdência social para pes-
soas com um terço ou menos de capacidade de 
trabalho, e remuneração simbólica para aque-
les com dois terços de perda de capacidade de 
trabalho (38). As o$cinas abrigadas são objeto 
de controvérsia, porque segregam as pessoas 
com de$ciência e estão associadas ao ethos da 
caridade.

A CDPD promove oportunidade para as pes-
soas com de$ciência a se integrarem ao mercado 
de trabalho aberto (16). Pode haver, contudo, um 
desincentivo para as o$cinas abrigadas transfe-
rirem pessoas com de$ciência para o mercado 
de trabalho aberto pelo risco de perderem seus 
melhores trabalhadores (98). Na Nova Zelândia 
foram feitas tentativas de tornar os empregos 
abrigados mais pro$ssionais e competitivos e 
melhorar a transição para o mercado aberto (ver 
Quadro 8.2) (38). Uma recente tendência euro-
peia foi a da transição das o$cinas abrigadas para 
as empresas sociais.



252

Relatório Mundial sobre a De�ciência

Agências de empregos
Em geral, as agências de emprego têm sido 
encorajadas – e em alguns casos obrigadas por 
lei – a atender pessoas com de$ciência que pro-
curam trabalho no mesmo ambiente em que 
atendem pessoas sem de$ciência, em lugar de 
encaminhá-las a agências de colocação especiais. 
Nos Estados Unidos, a Lei de Investimento na 
Força de Trabalho, de 1998, trouxe uma ampla 
série de programas de colocação pro$ssional nos 
seus “Centros Uni$cados”. Países como Áustria, 
Bélgica, Dinamarca e Finlândia incluem pessoas 
com de$ciência em serviços oferecidos pelas 
principais agências de emprego (101). Outros 
países têm serviços direcionados, como BizLink, 
de Cingapura (102). Mais de 3.000 agências de 
emprego para pessoas com de$ciência operam 
na China (103), onde a Federação Chinesa de 
Pessoas com De$ciência tem um papel impor-
tante na promoção de empregos.

O pensamento por trás da prestação de servi-
ços de emprego para pessoas com de$ciência está 
mudando: 
 ■ Tem havido uma mudança de um modelo de 

colocação no mercado de trabalho que ten-
tava encaixar pessoas nas vagas disponíveis 

para um modelo “centrado na pessoa”, que 
leva em consideração os interesses e as habi-
lidades do indivíduo. O objetivo é encontrar 
uma combinação que leve a empregos está-
veis e viáveis, e a uma longa carreira (104).

 ■ Registra-se uma mudança da utilização de 
empregos protegidos para empregos assisti-
dos – isto é, de “treinar e colocar” para “colo-
car e treinar”. A ideia é primeiro empregar 
a pessoa, antes de treiná-la, para ajudar a 
dissipar a crença de que pessoas com de$ci-
ência não podem executar tarefas especí$cas 
(105-107).

Vários serviços de emprego bem-sucedidos e 
controlados pelos usuários com de$ciência têm 
sido lançados nos últimos anos: 
 ■ No Rio de Janeiro, Brasil, o Centro de Vida 

Independente funciona como agência de 
empregos ativa e como apoio para pessoas 
com de$ciência (108)

 ■ Na Espanha, a Fundação ONCE foi fundada 
em 1988 para proporcionar treinamento, 
empregabilidade e acessibilidade, $nanciada 
pela loteria nacional – operada pela ONCE, a 
associação das pessoas cegas (109).

Quadro 8.2   Melhorando os serviços vocacionais para pessoas com de#ciência na Nova Zelândia

Em 2011, o governo da Nova Zelândia lançou o programa Caminhos da Inclusão a fim de aumentar a participação 
de pessoas com deficiência tanto na força de trabalho como nas comunidades (99).

Pessoas com deficiência trabalhando em oficinas abrigadas recebem menos que o salário mínimo, inde-
pendentemente de suas capacidades ou habilidades.

Prestadores de emprego abrigada, com orientação e financiamento do governo, mudaram suas operações para 
incluir serviços de apoio ao emprego e de participação da comunidade. Embora o trabalho protegido ainda seja 
parte de uma gama de serviços profissionais financiados pelo Ministério do Desenvolvimento Social, tem sido 
amplamente substituído por serviços de emprego assistido.

Uma avaliação do programa Caminhos da Inclusão desde sua implementação descobriu o seguinte (100): 

 ■ o número de participantes nos serviços vocacionais aumentou de 10.577 em 2003 para 16.130 em 2007;
 ■ os números da empregabilidade têm melhorado, com mais participantes deixando os benefícios ou declarando 

obtenção de receita, mesmo que continuem recebendo benefícios;
 ■ o número de fornecedores de serviços vocacionais que visam conseguir empregos remunerados aumentou 

de 44% para 76% em três anos;
 ■ a proporção de serviços fornecendo empregos segregados pagando ao menos o salário mínimo sempre ou 

na maioria do tempo aumentou de 10% em 2004 para 60% em 2007;

 ■ o número de usuários deixando os benefícios ou declarando ganhos no período de 12 a 24 meses do início do 
serviço tem aumentado – uma indicação da eficácia de seus serviços no longo prazo.
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 ■ Em Manchester, no Reino Unido, o 
“Breakthrough” (Inovação) é um inovador 
serviço de empregos controlado pelos usuá-
rios que funciona para pessoas com de$ciên-
cia e empregadores, ajudando a encontrar e 
sustentar empregos e encontrar treinamento 
pro$ssional (110).

 ■ Na África do Sul, a entidade Disability 
Employment Concerns (Preocupações com 
Emprego para pessoas com De$ciências) foi 
fundada em 1996 com o objetivo de seguir o 
modelo ONCE. Dirigida por organizações de 
pessoas com de$ciência, investe em empre-
sas de apoio para promover metas equitativas 
de empregabilidade para pessoas com de$-
ciência (111, 112).

 ■ Na Índia, o Centro Nacional de Promoção de 
Empregos para Pessoas com De$ciência (113) 
sensibiliza o mundo corporativo, fazendo 
campanhas de acessibilidade, promovendo 
educação e aumentando a conscientização.

Esses programas sugerem que as organi-
zações de pessoas com de$ciência poderiam 
expandir sua gama de atividades para melhorar 
a empregabilidade – com ações como a busca por 
empregos e a encontrar o emprego certo, treina-
mento em tecnologia, e outras habilidades pro$s-
sionais, em aptidões para entrevistar.

Gestão da de&ciência
A gestão da de$ciência refere-se às intervenções 
aplicadas a pessoas empregadas que desenvolvem 
uma doença ou de$ciência. Os principais elemen-
tos de gestão de de$ciência são, geralmente, a 
gestão e$ciente de casos, educação de superviso-
res, instalações no local de trabalho, e um rápido 
retorno ao trabalho com o suporte apropriado 
(114). O Instituto Nacional Canadense de Pesquisa 
e Gestão da De$ciência (115) é uma fonte inter-
nacional que promove a educação, treinamento 
e pesquisa em integração com base no local de 
trabalho – o processo mantém as habilidades dos 
trabalhadores e reduz custos para empregadores 
e governos.

No Reino Unido, o programa Caminhos para 
o Trabalho é uma iniciativa que fornece apoio nos 
campos de empregabilidade e saúde para pessoas 
que reivindicam a Verba de Emprego e Suporte. 
O programa consiste em entrevistas obrigatórias 
relacionadas ao trabalho e em uma gama de servi-
ços para auxiliar pessoas com de$ciência e aquelas 
com problemas de saúde no trabalho. Conselheiros 
pessoais oferecem ajuda para encontrar emprego, 
treinamento pro$ssional e assistência para lidar 
com de$ciências ou problemas de saúde. As pes-
quisas iniciais com uma amostra de bene$ciários 
registraram que o programa aumentou a probabi-
lidade de ser empregado em 7, 4% (116).

Quadro 8.3. Voltando a trabalhar na Malásia

Programas de seguridade social ajudam pessoas com deficiência a se integrarem na comunidade e na vida profis-
sional. Financiadas pelo seguro social ou por meio de impostos, pagamentos em dinheiro e benefícios em espécie 
podem ser formas de contribuir para sociedade. Isso, por sua vez, vai criar atitudes mais positivas em relação às 
pessoas com deficiência e tornar a sociedade mais “inclusiva” quanto à deficiência.

Na Malásia, em 2005, seguindo um programa-piloto de um ano, a Organização de Seguridade Social ampliou 
seu programa De Volta ao Trabalho em todo o país, combinando suporte financeiro por meio de pensões da 
seguridade social com reabilitação física e vocacional para auxiliar trabalhadores vítimas de acidentes ou doenças 
do trabalho ao voltarem para o trabalho. O projeto piloto demonstrou que, com reabilitação, 60% das vítimas de 
acidentes de trabalho podem voltar para seus empregos.

O programa trabalha com fornecedores de serviços de reabilitação e estabelece ligações com vários grandes 
empregadores para propiciar trabalhos aos participantes.

Um gerente de caso coordena a reabilitação com a vítima e sua família, com o empregador e o médico – incluindo 
profissionais de diferentes áreas, conforme necessário, como fisioterapia, terapia ocupacional, aconselhamento 
e tratamento da dor.
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Pessoas com de$ciência não fazem parte 
de um grupo homogêneo, e alguns subgrupos 
requerem adaptações. O problema de pessoas 
com de$ciência auditiva, por exemplo, é diferente 
dos problemas daqueles que são cegos (117, 118). 
Surgem problemas especí$cos para pessoas com 
problemas intermitentes ou episódicos, como os 
relacionados à de$ciência mental. 

Pesquisas encontraram consideráveis dife-
renças entre países na proporção de pessoas que 
retornam ao trabalho após o início da de$ciência, 
como mostra um estudo com variação de 40% a 
70% (119). Organizações com programas de gestão 
para pessoas com de$ciência melhoram as taxas 
de retorno ao trabalho (veja Quadro 8.3) (120).

Reabilitação e treinamento 
vocacional

Serviços de reabilitação vocacional desenvolvem 
ou restauram a capacidade de pessoas com de$ci-
ência para que possam participar do competitivo 
mercado de trabalho. Os serviços normalmente 
relacionam treinamento de trabalho, aconselha-
mento, e colocação. Por exemplo: na Tailândia, a 
Escola Vocacional Redentorista para Pessoas com 
De$ciência oferece colocação pro$ssional assim 
como treinamento em computador e gestão de 
negócios (121). Os principais programas de orien-
tação vocacional e de treinamento são menos 
segregadores que os programas de treinamento 
vocacional dedicados.

Treinamento tradicional e 
principais programas
Nos países da OCDE não há investimento su$-
ciente em reabilitação e medidas de empregabili-
dade, e a aceitação é reduzida (122). Em países em 
desenvolvimento, serviços vocacionais tendem a 
consistir de pequenos programas de reabilitação 
e treinamento (9, 123). Por causa dos altos custos, 
esses programas não alcançam uma proporção 
signi$cativa de seu grupo-alvo (124). Além 
disso, programas de treinamento tradicional 
– focados numa limitada gama de habilidades 
técnicas especí$cas e proporcionados em centros 
separados – não conseguiram muitos empregos 

para pessoas com de$ciência (38, 125). Tais pro-
gramas ocorrem tipicamente em áreas urbanas, 
normalmente distantes de onde as pessoas com 
de$ciência moram. As ocupações ensinadas – 
como carpintaria e sapataria – frequentemente 
não re6etem as mudanças no mercado de traba-
lho. Além disso, nesses programas tende a haver 
a suposição subjacente de que pessoas com de$-
ciência são capazes de ocupar apenas um número 
limitado de cargos.

Entretanto, na África do Sul uma abordagem 
abrangente de acordo com Estratégia Nacional de 
Habilidades, Autoridades Setoriais de Educação e 
Treinamento, requer a alocação de 4% do treina-
mento para pessoas com de$ciência (111).

Formas alternativas de treinamento
Além das habilidades técnicas, os programas 
recentes têm também se concentrado em melho-
rar a autocon$ança dos treinandos e em aumentar 
a conscientização do setor de negócios em geral. 
A Iniciativa de Desenvolvimento de Pessoas com 
De$ciência, em Bangladesh, ajuda pessoas com 
de$ciência a formarem organizações de autoa-
juda nas comunidades (126). Em Soweto, África 
do Sul, o treinamento em competências faz parte 
de um programa de treinamento em empreende-
dorismo. A taxa de sobrevivência das empresas 
tem sido alta (127).

Iniciativas recentes promovem formas alter-
nativas de treinamento, que prometem: 
 ■ Reabilitação vocacional com base na 

comunidade. Os treinadores são artesãos 
locais que ensinam aos aprendizes habili-
dades para que se tornem autocon$antes na 
comunidade. Na Nigéria, os participantes 
recebem treinamentos além de auxílio com 
microcrédito; assim, quando terminarem o 
programa, poderão trabalhar por conta pró-
pria (125).

 ■ Treinamento dado por colegas. No Camboja, 
um bem-sucedido programa de treinamento 
doméstico encoraja empresários em vilas 
rurais a ensinarem habilidades técnicas e de 
negócios a pessoas com de$ciência (128).

 ■ Intervenção precoce. Na Austrália, um pro-
jeto que dá treinamento em computadores 
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para pessoas com lesões medulares recentes 
– enquanto ainda permanecem hospitaliza-
dos – tem aumentado as taxas de retorno à 
educação, treinamento, e trabalho (129).

 ■ Orientação. Nos Estados Unidos, a cola-
boração entre governo e empresas privadas 
oferece estágios de verão para centenas de 
jovens com de$ciência. O projeto de orien-
tação – que aumenta a conscientização para 
a carreira e desenvolve habilidades – tem em 
vários casos levado a uma colocação per-
manente entre empregadores que oferecem 
estágios (130).

 ■ Treinamento continuado. É importante 
manter contato com os centros de reabilita-
ção e aproveitar o treinamento precoce. Na 
Índia, a Missão da Hanseníase patrocina 
associações de ex-alunos desses centros de 
reabilitação vocacional, permitindo que os 
treinandos mantenham contato com outros 
graduados e com o centro de treinamento 
(ver Quadro 8.4).

A promoção da empregabilidade e do desen-
volvimento dos meios de subsistência é com 
frequência realizada através da reabilitação com 
base na comunidade (CBR), discutida ao longo 
deste relatório. Tipicamente, as intervenções têm 
como objetivo: 
 ■ ensinar habilidades para o desenvolvi-

mento de oportunidades que gerem renda e 
emprego;

 ■ transmitir conhecimento sobre o mercado de 
trabalho;

 ■ modelar atitudes apropriadas para o trabalho;
 ■ fornecer orientação para o desenvolvimento das 

relações com empregadores visando encontrar 
empregos ou receber treinamento pro$ssional.

A CBR também procura criar suporte nas 
comunidades para incluir pessoas com de$ciência. 
Uma fonte da OIT oferece exemplos de boas prá-
ticas de CBR e empregabilidade, junto com suges-
tões práticas de desenvolvimento de habilidades, 
autoemprego, e acesso ao mercado de trabalho (52).

Quadro 8.4 Treinamento vocacional da Missão da Hanseníase

Na Índia, a Missão da Hanseníase possui centros de treinamento vocacional para jovens afetados pela hanseníase. 
Repassa-se aos estudantes um amplo conhecimento de habilidade técnicas – incluindo conserto de carros, 
adaptações, soldagem, eletrônica, conserto de rádios e televisores, estenografia, produção de seda, impressão e 
computação. As qualificações obtidas pelos formandos são oficialmente reconhecidas pelo governo. As escolas 
também ensinam outros tipos de habilidades, como gestão de negócios e habilidades essenciais para a vida.

As principais habilidades para a vida são ensinadas ao longo de todo o programa de atividades do centro, ali-
mentadas pelos exemplos da equipe. O objetivo é desenvolver: 

 ■ habilidades pessoais – incluindo aquelas relacionadas à autoestima, pensamento positivo, motivação, estabel-
ecimento de objetivos, resolução de problemas, tomada de decisões, administração do tempo e do estresse;

 ■ mecanismos de adaptação – incluindo como lidar com a sexualidade, timidez, solidão, depressão, medo, raiva, 
alcoolismo, fracasso, criticas e conflitos;

 ■ preparação para o trabalho – incluindo habilidades de liderança, trabalho em equipe, e planejamento de 
carreira.

Em entrevistas e discussões em grupo, ex-alunos foram solicitados a apontar o que de mais importante haviam 
aprendido em seu treinamento. Ninguém mencionou habilidades técnicas. Em vez disso, falaram de disciplina, 
pontualidade, obediência, desenvolvimento da personalidade, autoconfiança, responsabilidade, e habilidades 
de comunicação.

Os centros de treinamento da Missão da Hanseníase apresentam uma taxa de mais de 95% de colocação profissional.

Entre as razões para seu sucesso está o fato de que a Missão tem agentes de colocação profissional com bom 
relacionamento com empregadores locais, que sabem que os formados pelos centros de treinamento da Missão 
são de alto nível, e os centros de treinamento têm uma associação atuante que mantém o contato entre os 
formandos e deles com o centro de treinamento.
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Apesar dessas iniciativas promissoras, a ava-
liação da reabilitação vocacional é difícil, e em geral 
seus efeitos são ainda desconhecidos. A avaliação 
$ca mais difícil pelo fato de que benefícios por 
de$ciência normalmente agem como desestímulos 
para a procura de trabalho, e pela ampla gama de 
diferentes serviços prestados por indivíduos (75).

Autoemprego e microcrédito

Fundos para ajudar a iniciar pequenos negócios 
podem prover uma alternativa para a escassez 
de empregos formais (131, 132). Entretanto, para 
os programas de autoemprego para pessoas com 
de$ciência terem sucesso, são necessários habili-
dades de marketing, acesso ao crédito, e suporte 
de longa duração (133). O Estudo Internacional 
sobre Estratégias de Geração de Renda analisou 
81 projetos de autoemprego e selecionou quatro 
fatores que levam ao sucesso: 
 ■ uma identidade autodirecionada (auto-

con$ança, energia, capacidade de assumir 
riscos);

 ■ conhecimentos relevantes (literatura e arit-
mética, habilidades técnicas e empresariais);

 ■ disponibilidade de recursos (assessoria, capi-
tal, marketing);

 ■ ambiente político-social propício (apoio 
político, desenvolvimento da comunidade, 
direitos de pessoas com de$ciência).

Também identi$cou exemplos bem-sucedi-
dos de esquemas geração de renda em Jamaica, 
Filipinas e Tailândia (134).

Muitas pessoas com de$ciência têm poucos 
meios de obter empréstimos e podem viver na 
pobreza por anos. Em princípio, os programas 
de microcrédito estão abertos a todos, incluindo 
pessoas com de$ciência, mas evidências sugerem 
que poucas pessoas com de$ciência se bene$-
ciam de tal possibilidade. Alguns programas de 
microcrédito têm sido organizados por ONGs 
que lidam com pessoas com de$ciência e outras 
instituições do gênero, porém mais evidências de 
seus efeitos se fazem necessárias.
 ■ Um programa de microcrédito na Etiópia 

teve um impacto positivo na vida de 

mulheres que se tornaram de$cientes 
durante a guerra (135).

 ■ A organização Handicap International 
(De$ciência Física Internacional) avaliou 43 
projetos e constatou que esquemas de micro-
crédito direcionados eram bené$cos e que 
quase dois terços deles eram sustentáveis (132).

 ■ Uma organização de pessoas com de$ciência 
geralmente encontra di$culdades para desen-
volver e administrar programas de microcré-
dito, que podem atingir apenas um pequeno 
número de pessoas com de$ciência (136).

Uma avaliação da literatura de referência 
encontrou obstáculos no caminho principal do 
microcrédito, de forma que esquemas provisó-
rios gerenciados por ONGs e organizações de 
pessoas com de$ciência podem ajudar, porque 
ajudam a melhorar a inclusão social, a participa-
ção, e a autonomia. Porém, ambas abordagens são 
necessárias para atingir a mais ampla cobertura 
e sustentabilidade, dado que o microcrédito tem 
grandes impactos sociais e econômicos para pes-
soas com de$ciência (137).

Proteção social

Benefícios de invalidez de longo prazo podem 
servir de desestímulo para as pessoas procu-
rarem emprego e voltarem ao trabalho (2, 138, 
139). Especialmente no caso daqueles que são 
menos habilitados ou cujos trabalhos, se os indi-
víduos os estivessem procurando, teriam remu-
neração menor. Uma razão é que os benefícios 
proporcionam uma renda regular – mesmo que 
pequena – na qual as pessoas podem con$ar. A 
perda dessa renda regular e a dependência de 
empregos mal remunerados podem resultar em 
nenhum rendimento regular, e em uma sensa-
ção mínima de segurança (34).

Contudo, os benefícios da assistência social 
também podem ter efeitos positivos na empre-
gabilidade de pessoas com de$ciência. O retorno 
ao trabalho após a de$ciência pode envolver um 
período de desemprego e insegurança $nanceira. 
Programas de assistência social precisam levar 
isso em consideração ao planejarem as fases de 
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transição dos benefícios. Tais transições devem 
ser consideradas nos programas de benefícios 
para que as pessoas se sintam incentivadas a tra-
balhar e ao mesmo tempo que se sentirem  segu-
ras por saberem que, caso não obtenham sucesso, 
o benefício ainda estará disponível (73).

O aumento do custo dos benefícios para 
pessoas com de$ciência, e as baixas taxas de 
emprego para essas pessoas são preocupações 
dos países em desenvolvimento (2, 7, 35, 140). 
Na última década, os países da OCDE têm 
registrado um substancial crescimento no 
número de bene$ciários com de$ciência, que 
hoje representam 6% da população em idade 
produtiva (2, 141). Os benefícios para pessoas 
com de$ciência têm se tornado um dos últimos 
recursos, porque o auxílio-desemprego é mais 
difícil de obter, os regimes de antecipação de 
aposentadoria foram cortados, e trabalhado-
res pouco quali$cados estão em desvantagem 
no mercado de trabalho (2). Gastar em bene-
fícios para pessoas com de$ciência é um peso 
crescente nas $nanças públicas, com aumento 
para 4%-5% do PIB de países como Holanda, 
Noruega e Suécia. Pessoas com de$ciência 
mental constituem a maioria das reinvindi-
cações em muitos países. E as pessoas quase 
nunca abrem mão de benefícios por de$ciência 
a favor de um emprego (2).

A reforma do sistema para substituir benefí-
cios passivos com programas ativos de mercado 
de trabalho pode fazer a diferença. Evidências 
da Hungria, Itália, Holanda e Polônia sugerem 
que obrigações mais rigorosas no sentido dos 
empregadores fornecerem serviços de saúde ocu-
pacional e de apoio à reintegração, com grandes 
incentivos de trabalho para os trabalhadores, e 
maior apoio no tocante à empregabilidade podem 
ajudar os trabalhadores com de$ciência que rece-
bem benefícios no trabalho (2).

O desestímulo ao trabalho dos programas 
de benefício, aliado à percepção comum de que 
a de$ciência é necessariamente um obstáculo ao 
trabalho, pode ser um problema social signi$ca-
tivo (38). Assim, o status de de$ciência deveria ser 
independente do trabalho e da renda. De$ciências 

deviam ser reconhecidas como uma questão de 
saúde, interagindo com fatores contextuais, e ser 
diferenciada da elegibilidade para o recebimento 
de benefícios, assim como não devem ser automa-
ticamente tratadas como um obstáculo ao traba-
lho (38, 142). A avaliação deve focar a capacidade 
para o trabalho, não a de$ciência. A orientação 
para médicos deve enfatizar o valor e a possibili-
dade do trabalho e reduzir a ausência por doença 
à menor possível (2).

Para garantir que a proteção social para pes-
soas com de$ciência não atue como um desestí-
mulo à procura de emprego, uma opção política é 
separar a questão do suporte de renda da questão 
da compensação pelos custos extras das pessoas 
com de$ciência. As opções preferidas abrangem 
direitos temporários mais o custo de componen-
tes da de$ciência, independentemente do status 
de trabalho, maior 6exibilidade nos pagamen-
tos e opções para manter benefícios suspensos 
enquanto as pessoas tentam trabalhar (122, 141).

Benefícios por de$ciência por tempo limi-
tado podem ser outra forma de aumentar a 
empregabilidade das pessoas com de$ciência, 
sendo de especial relevância para os jovens (2). 
A Alemanha, Holanda e Noruega recentemente 
adotaram programas para encorajar o retorno 
do trabalho (143). Esses programas aceitam o 
fato de que algumas pessoas apresentam de$ci-
ências severas que vão durar um longo período, 
mas reconhecem que, com intervenção, voltar 
a trabalhar é possível. A duração limitada dos 
benefícios é em si um incentivo para as pes-
soas voltarem ao trabalho quando o benefí-
cio termina. Entretanto, um fator crítico para 
fazer da duração limitada dos benefícios um 
incentivo para a volta ao trabalho é a maneira 
como o programa de duração limitada é ligado 
ao programa permanente. Se a transição para 
o programa permanente é suave e esperada, o 
incentivo do retorno ao trabalho é reduzido. 
Não há, porém, evidência concreta da e$cácia 
dos benefícios limitados no encorajamento ao 
retorno ao trabalho.

Outra prioridade é assegurar que trabalhar 
valha a pena (2). O Reino Unido experimentou 
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recentemente novas formas além do tradicional 
benefício para pessoas com de$ciência, de modo 
a encorajá-las a trabalhar (139). Um crédito $scal 
é pago a trabalhadores, empregados ou autôno-
mos, sob administração das autoridades $scais. 
A pessoa se quali$ca para o crédito se trabalha 
pelo menos 16 horas por semana, apresenta uma 
de$ciência que o deixe em desvantagem na busca 
por emprego, ou recebe pensão por de$ciência 
por um longo período. A ideia é encorajar o tra-
balho de pessoas com de$ciência entre as famílias 
de baixa renda. O crédito, introduzido em abril 
de 2003, provou ser difícil de administrar. Uma 
avaliação inicial, porém, sugere que encoraja as 
pessoas a entrarem no mercado trabalho, e reduz 
antigos desestímulos para os jovens procurarem 
trabalho (144).

Trabalhando para uma 
mudança de atitudes

Muitas organizações de pessoas com de$ciência 
já tentam mudar a percepção da de$ciência pela 
comunidade. As evidências sugerem que empre-
gar uma pessoa com de$ciência muda a atitude 
no ambiente de trabalho (54, 145). Nos Estados 
Unidos, empresas que já empregam pessoas 
com de$ciência estão mais dispostas a contratar 
outras (1).

Muitas campanhas de conscientização têm 
como alvo condições especí$cas: 
 ■ O BBC World Service Trust (Truste de Serviços 

da BBC) introduziu uma campanha de conscien-
tização em grande escala na Índia para impedir 
os conceitos errôneos sobre a hanseníase;

8.5  Fórum de Empregadores pela De#ciência

O Fórum de Empregadores pela Deficiência (EFD) foi a primeira organização do mundo a promover igualdade para 
pessoas com deficiência. Pioneira dos negócios na comunidade no Reino Unido nos anos 1980, é uma organização 
sem fins lucrativos, integralmente financiada por seus 400 membros, incluindo mais de 100 empresas globais.

O EFD não ajuda pessoas com deficiência diretamente. Em vez disso, facilita aos empregadores empregar e 
fazer negócios com pessoas com deficiência. Isso encoraja as empresas a verem as pessoas com deficiência em 
termos de oportunidades iguais, capacidades e investimento no potencial humano – ao contrário das cotas, 
medicamentos e incapacidade.

No Reino Unido, os empregadores fizeram campanha junto com o movimento pelas pessoas com deficiência 
para substituir os antigos sistemas de cotas – que exigem que os empregadores contratem pessoas porque têm 
deficiência – por uma lei antidiscriminação, exigindo que os empregadores tratem as pessoas com deficiência 
de maneira justa. O EFD teve um importante papel nessa campanha, e seus membros implementaram as deter-
minações propostas nas leis antidiscriminação antes destas serem introduzidas.

O EFD também fez o primeiro programa de liderança para pessoas com deficiência e trabalhou junto com o 
grupo de pessoas com deficiência que atuam como conselheiros e embaixadores por todo o mundo. Dois desses 
conselheiros estão no EFD.

Uma importante conquista do EFD foi a criação de um gabarito, o Padrão de Deficiência, que estipulou um padrão 
de desempenho para empresas com relação à deficiência, que é discutido a cada dois anos. Em 2007, muitas 
empresas classificadas entre as 25% melhores empresas, conforme avaliação do Padrão de Deficiência, tinham 
sido membros do EFD por pelo menos cinco anos.

Para introduzir iniciativas similares, o EFD trabalhou com redes de empregadores na Argentina, Austrália, Brasil, 
Canadá, Alemanha, Federação Russa, Espanha, Sri Lanka e Vietnã. O modelo do EFD tem sido bem-vindo como 
alternativa à abordagem tradicional de ver os empregados como problema.

O EFD também foi pioneiro na abordagem sistemática do recrutamento, permitindo a empregadores e provedores 
do Reino Unido oferecer milhares de empregos.

A taxa de empregabilidade das pessoas com deficiência no Reino Unido aumentou em 8% desde 1991. Nenhum 
fator isolado é responsável por esse aumento, mas o EFD teve uma participação significativa.

Fontes (149–151).
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 ■ Na Nova Zelândia, a organização Like Minds  
(Mentes Semelhantes) tem trabalhado para 
mudar a atitude do público em relação a pes-
soas com de$ciência mental (146);

 ■ Várias iniciativas têm abordado mitos, igno-
rância, e medo que rondam o HIV/Aids (147).

A Light é uma empresa pública de eletri-
cidade no Rio de Janeiro, Brasil, que emprega 
pessoas com de$ciência e com suas ações gera 
publicidade positiva (148). No verso da conta 
mensal de luz da companhia aparece a imagem 
de uma cadeira de rodas com a mensagem: 

“Na Light, o número de trabalhadores 
com de$ciência é maior que o exigido 
por lei. A razão é simples – para nós, o 
mais importante é ter pessoas de valor”.

No Reino Unido, o Fórum dos Empregadores 
pela De$ciência tem desenvolvido novas 
abordagens para a mudança da percepção da 
de$ciência (ver Quadro 8.5). Iniciativas simi-
lares têm sido desenvolvidas na Austrália, 
Alemanha, África do Sul, Sri Lanka e Estados 
Unidos. Mais dados são necessários para enten-
der quais intervenções podem mudar atitudes 
em relação à de$ciência e promover atitudes 
positivas sobre o tema no local de trabalho.

Pessoas com de$ciência precisam também 
poder progredir na carreira (152). Evidências 
sugerem que pessoas com de$ciência podem 
não ter oportunidades de promoção porque seus 
empregadores relutam em colocá-las em posi-
ções em que comandem outras pessoas (153). 
Nos Estados Unidos, um maior conhecimento da 
legislação sobre empregabilidade de pessoas com 
de$ciência é associado a atitudes mais positivas 
sobre os direitos dessas pessoas no local de tra-
balho (154).

Os sindicatos têm o papel de melhorar as con-
dições de emprego das pessoas com de$ciência 
(155), particularmente no setor público. São cam-
peões em se preocupar com saúde e segurança, 
e mais recentemente têm começado a incluir a 
prevenção de de$ciências e instalações razoáveis 
como parte da agenda de negociações (156).

Conclusões e recomendações

Quase todos os trabalhos podem ser realizados 
produtivamente por uma pessoa com de$ciência, 
e com o ambiente certo a maioria dessas pessoas 
pode ser produtiva. Entretanto, pessoas com 
de$ciência e em idade produtiva,experimentam 
taxas de empregabilidade menores e taxas 
desemprego em muito superiores às de pessoas 
sem de$ciência.

Isso se deve a vários fatores, incluindo 
falta de acesso à educação, reabilitação e trei-
namento vocacional, falta de acesso a recur-
sos financeiros, desincentivos criados por 
benefícios à deficiência, a inacessibilidade do 
ambiente de trabalho, e à percepção dos empre-
gadores a respeito da deficiência e da pessoa 
com deficiência.

Para melhorar as oportunidades das pes-
soas com de$ciência no mercado de trabalho, 
as muitas partes interessadas precisam cumprir 
seu papel, incluindo o governo, empregadores, 
organizações de pessoas com de$ciência, e sin-
dicatos. As recomendações deste Relatório para 
melhorar o acesso ao mercado de trabalho para 
pessoas com de$ciência são aqui apresentados 
pelos principais atores.

Governos

Leis e normas
 ■ Baixar e fazer cumprir uma legislação anti-

discriminação e$ciente.
 ■ Garantir a harmonização das políticas 

públicas para fornecer aos indivíduos com 
de$ciência incentivos e suporte na busca 
por emprego, e para que os empregadores os 
contratem.

Atitudes modi&cadoras
 ■ Promover a conscientização dos emprega-

dores de seus deveres de não discrimina-
ção, e dos meios disponíveis para garantir o 
emprego das pessoas com de$ciência.

 ■ Incutir no público a convicção de que pessoas 
com de$ciência podem trabalhar, recebendo 
o apoio adequado.
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 ■ Como empregador, liderar pelo exemplo na 
promoção do emprego de pessoas com de$-
ciência no setor público.

Programas públicos
 ■ Fornecer orientação vocacional e programas 

de treinamento acessíveis a pessoas com 
de$ciência.

 ■ Tornar os serviços de emprego disponíveis às 
pessoas com de$ciência, em um pé de igual-
dade com os das agências de emprego.

 ■ Desenvolver serviços sob medida para as 
necessidades comunitárias e individuais, em 
vez de serviços de “tamanho único”.

 ■ Garantir que programas de proteção social 
incluam as pessoas com de$ciência, e ao 
mesmo tempo apoiem o retorno ao trabalho, 
não criando desestímulos para aqueles que 
procuram emprego ou voltam ao trabalho.

 ■ Elaborar redes de intervenção seguras para 
promover a inclusão no mercado de traba-
lho de pessoas com de$ciência por meio de 
serviços de assistência e suporte, ou pela 
cobertura dos custos adicionais resultantes 
da obtenção de emprego – como despesas de 
viagem e equipamentos.

 ■ Ajustar os sistemas de avaliação da de$ciên-
cia, de forma que possam apontar aspectos 
positivos de funcionalidade (em oposição à 
de$ciência) e capacidade de trabalho.

 ■ Monitorar e avaliar os programas do mer-
cado de trabalho com o objetivo de facilitar 
e aumentar a empregabilidade de pessoas 
com de$ciência e apontar os que dão resulta-
dos com foco em inclusão, não em soluções 
segregadoras.

 ■ Prover fundos adequados e sustentáveis para 
programas de treinamento, visando cons-
truir uma hábil força de trabalho de pessoas 
com de$ciência.

Coleta de dados
 ■ Incluir as pessoas com de$ciência nas ativi-

dades de coleta de dados sobre o mercado de 
trabalho   por exemplo, na pesquisa da força 
de trabalho.

 ■ Utilizar indicadores de mercado de trabalho 
internacionalmente aceitos (por exemplo, 
OIT) para mensurar e monitorar a situação 
do mercado de trabalho e as experiências de 
subsistência das pessoas com de$ciência.

Empregadores

 ■ Contratar pessoas com de$ciência, dispo-
nibilizando instalações razoáveis quando 
necessário.

 ■ Montar programas de gestão de de$ciência 
para dar suporte ao retorno ao trabalho de 
funcionários que se tornaram de$cientes.

 ■ Desenvolver parcerias com agências locais de 
empregos, instituições educacionais, progra-
mas de treinamento, e empresas sociais para 
construir uma força de trabalho habilitada 
que inclua pessoas com de$ciência.

 ■ Garantir que supervisores e pessoal de recur-
sos humanos estejam familiarizados com os 
requerimentos das instalações e com a não dis-
criminação dos indivíduos com de$ciência.

 ■ Para as grandes empresas, se tornar empre-
gadores-modelo de pessoas com de$ciência.

Outras organizações: ONGs, 
inclusive organizações de pessoas 
com de&ciência, instituições de 
microcrédito, e sindicatos

 ■ As organizações que oferecem as principais 
oportunidades de treinamento devem incluir 
pessoas com de$ciência.

 ■ Dar suporte quando essas oportunidades 
não estiverem disponíveis.

 ■ Apoiar a reabilitação baseada na comuni-
dade, para aumentar o desenvolvimento das 
habilidades e permitir às pessoas com de$ci-
ência uma vida decente.

 ■ Promover microempresas e autoemprego 
para pessoas com de$ciência nos casos em 
que predomina a economia informal.

 ■ Melhorar o acesso das pessoas com de$ci-
ência às instituições de microcrédito, por 
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meio de uma melhor divulgação, informa-
ções acessíveis, e condições customizadas de 
crédito.

 ■ Apoiar o desenvolvimento de redes de 
pessoas com de$ciência capazes de fazer 

campanhas pelos direitos das pessoas nas 
mesmas condições.

 ■ Para sindicatos de trabalhadores, tornar as 
questões de de$ciência, inclusive instalações, 
na agenda sindical de negociações.
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A de$ciência faz parte da condição humana. É correto pensar que praticamente 
todos, em algum momento da vida, sofrerão algum tipo de incapacidade, tem-
porária ou permanente. E que aqueles que chegarem à velhice terão maiores 
di$culdades funcionais. A de$ciência é complexa, e as intervenções necessárias 
para superar as desvantagens causadas por ela são múltiplas, sistêmicas e irão 
variar conforme o contexto.

A Convenção das Nações Unidas sobre os Direitos das Pessoas com De$ciência 
(CDPD), adotada em 2006, visa “promover, proteger e garantir o usufruto de todos 
os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com algum 
tipo de de$ciência e promover o respeito à sua dignidade inerente” (1). Isto re6ete 
a grande mudança na compreensão global e nas repostas à de$ciência. O Relatório 
Mundial sobre De$ciência reuniu as melhores informações disponíveis sobre de$-
ciência de forma a entender e ajudar a melhorar a condição de vida das pessoas com 
de$ciência e facilitar a implementação da CDPD.

Este capítulo resume as descobertas do Relatório com relação ao que se 
conhece sobre de$ciência e faz recomendações $nais para auxiliar os envolvi-
dos na superação dos obstáculos experimentados pelas pessoas com de$ciência.

De�ciência: uma preocupação global

O que sabemos sobre pessoas com de&ciência?

Estimativas de prevalência mais elevadas
Conforme estimativas, mais de um bilhão de pessoas vivem com algum tipo 
de de$ciência, o que representa cerca de 15% da população mundial (com base 
nas estimativas de 2010 da população global). Isto representa um número maior 
que o anteriormente estimado pela Organização Mundial da Saúde, datado de 
1970, e que vislumbrava um número em torno de 10%.

De acordo com a Pesquisa Mundial de Saúde, cerca de 785 milhões de 
pessoas (15,6%) com 15 anos ou mais vivem com algum tipo de de$ciência, 
enquanto que a Carga Global de Doenças estima um número em torno de 975 
milhões de pessoas (19,4%). Destes, a Pesquisa Mundial de Saúde estima que 
110 milhões de pessoas (2,2%) possuem uma signi$cativa di$culdade funcional, 
enquanto que a Carga Global de Doenças estima que 190 milhões de pessoas 
(3,8%) possuem “de$ciência severa” – o equivalente a de$ciência determinada 
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por tetraplegia, depressão severa ou cegueira. 
Somente a Carga Global de Doenças mede a de$-
ciência infantil (de 0 a 14 anos) que é estimada 
em 95 milhões de crianças (5,1%), das quais 13 
milhões (0,7%) têm “de$ciência severa”.

Números em crescimento
O número de pessoas com de$ciência está 
aumentando. Há um maior risco de de$ciên-
cia na velhice e as populações nacionais estão 
$cando mais velhas a taxas sem precedentes. Há 
também um aumento global de condições crôni-
cas, como diabetes, doenças cardiovasculares, e 
distúrbios mentais, o que irá in6uenciar a natu-
reza e prevalência da de$ciência. Nos diferentes 
países, os padrões de de$ciência são in6uen-
ciados por tendências nas condições de saúde, 
e fatores ambientais e outros – como acidentes 
automobilísticos, desastres naturais, con6itos, 
dietas, e abuso de drogas.

Experiências diferentes
A experiência da de$ciência resultante da inte-
ração entre condições de saúde, fatores pessoais 
e ambientais varia muito. Enquanto a de$ciência 
se correlaciona com desvantagens, nem todas as 
pessoas com de$ciência têm as mesmas desvan-
tagens. As mulheres com de$ciência sofrem com 
discriminação sexual e barreiras incapacitantes. 
As taxas de matrícula escolar também diferem 
entre os incapacitados, sendo que crianças com 
incapacidade física normalmente têm uma adesão 
maior que aquelas com de$ciência intelectual ou 
sensorial. Freqüentemente, os mais excluídos do 
mercado de trabalho são aqueles com di$culdades 
mentais ou de$ciência intelectual. Geralmente, 
pessoas com incapacidades mais graves estão em 
situação de grande desvantagem.

Populações vulneráveis
A de$ciência afeta as populações vulneráveis de 
forma desproporcional. Há uma maior prevalên-
cia de de$ciência em países de baixa renda do que 
em países de alta renda. Pessoas originárias de 
países de baixa renda, mulheres e pessoas idosas 
têm uma prevalência maior de de$ciência. Pessoas 
de baixa renda, fora do mercado de trabalho, ou 

com pouca instrução têm o risco de de$ciência 
aumentado. Dados de determinados países mos-
tram que as crianças de domicílios mais pobres 
e que pertencem a minorias étnicas correm um 
risco signi$cativamente mais elevado de apresen-
tarem de de$ciências que as outras crianças.

O que são barreiras incapacitantes?

A CDPD e a Classi$cação Internacional de 
Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) 
realçam os fatores ambientais que restringem a 
participação das pessoas com de$ciência. Este 
Relatório documentou uma ampla evidência de 
barreiras, como:
 ■ Políticas e padrões inadequados. As polí-

ticas nem sempre levam em conta as neces-
sidades das pessoas com de$ciência, e, por 
outro lado, políticas e padrões existentes não 
são cumpridos. Os exemplos incluem a falta 
de uma política clara de educação inclusiva, 
a falta de padrões de acesso obrigatórios em 
ambientes físicos, e a baixa prioridade dada 
à reabilitação.

 ■ Atitudes negativas. Crenças e preconceitos 
constituem barreiras quando trabalhadores 
da área de saúde não conseguem ver além da 
incapacidade, quando professores não enxer-
gam o valor de ensinar crianças com de$ci-
ência, quando empregadores discriminam 
pessoas com de$ciência, e quando membros 
da família têm baixa expectativa com relação 
a seus parentes com de$ciência.

 ■ Falta de serviços. Pessoas com de$ciência são 
particularmente vulneráveis a problemas na 
prestação de serviços tais como cuidados com 
saúde, reabilitação ou suporte e assistência.

 ■ Problemas com a oferta de serviços. 
Questões como má coordenação entre os 
serviços, equipe inadequada, competências e 
treinamento da equipe afetam a qualidade e 
a adequação dos serviços para pessoas com 
de$ciência.

 ■ Financiamento inadequado. Os recursos 
alocados para a implementação de políticas e 
planos são geralmente inadequados. Estudos 
estratégicos sobre a redução da pobreza, por 
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exemplo, podem mencionar a de$ciência, mas 
não consideram a questão do $nanciamento.

 ■ Falta de acesso. Os ambientes (incluindo as 
instalações públicas), sistemas de transporte 
e de informação são frequentemente ina-
cessíveis. A falta de acesso ao transporte é 
uma razão frequente para desencorajar uma 
pessoa com de$ciência a procurar trabalho 
ou di$cultar seu acesso aos serviços de saúde. 
Mesmo em países com leis especí$cas de aces-
sibilidade, a conformidade com as normas em 
construções públicas é frequentemente muito 
baixa. As necessidades de comunicação das 
pessoas com de$ciência geralmente não são 
atendidas. Com frequência, a informação não 
está disponível em formato acessível, e algu-
mas pessoas com de$ciência são incapazes de 
ter acesso a informações e tecnologias básicas 
de comunicação, como telefone e televisão.

 ■ Falta de consulta e envolvimento. As pes-
soas com de$ciência são frequentemente 
excluídas do processo decisório de assuntos 
que afetam diretamente suas vidas.

 ■ Falta de dados e de evidências. A falta de 
dados rigorosos e comparáveis sobre a de$-
ciência, e  evidências de programas que fun-
cionem, frequentemente impedem um maior 
entendimento e ações mais efetivas.

Como são afetadas as vidas das 
pessoas com de&ciência?

As seguintes barreiras contribuem para a desvanta-
gem experimentada pelas pessoas com de$ciência.
 ■ Saúde mais precária. Dependendo do 

grupo e do ambiente, pessoas com de$ciên-
cia podem apresentar uma grande vulnera-
bilidade quanto a condições secundárias e 
comorbidades evitáveis, distúrbios mentais 
não tratados, baixa higiene oral, altas taxas 
de infecção pelo HIV, altas taxas de obesi-
dade, e mortalidade prematura.

 ■ Rendimento escolar inferior. Crianças com 
de$ciência apresentam uma menor proba-
bilidade de iniciar a escolarização do que 
outras crianças não de$cientes. Elas também 

apresentam menor probabilidade de perma-
necerem na escola e de serem aprovadas, assim 
como menor proporção de continuarem os 
estudos após terem terminado a escola.

 ■ Menos ativas economicamente. Pessoas 
com de$ciência apresentam menores índices 
de empregabilidade do que pessoas não de$-
cientes. Mesmo quando empregadas, as pes-
soas com de$ciência tendem a ganhar menos 
que seus pares não de$cientes.

 ■ Maiores taxas de pobreza. . Lares de famí-
lias com pessoas com de$ciência apresentam 
maiores taxas de pobreza que os lares onde não 
há membros com de$ciência. Como grupo, e 
em todos os contextos, pessoas com de$ciên-
cia vivem em piores condições de vida e têm 
menos posses. A pobreza pode conduzir à 
de$ciência, por conta da má-nutrição, poucos 
serviços de saúde, e condições de vida e de 
trabalho perigosas. A de$ciência pode con-
duzir à pobreza através de perda de ganhos, 
devido à falta de trabalho ou ao subemprego, 
bem como através dos custos adicionais gera-
dos pela de$ciência, tais como gastos extras 
com médicos, moradia e transporte.

 ■ Pessoas com de$ciência nem sempre con-
seguem viver de maneira independente e 
participar de forma integral em atividades 
comunitárias. A dependência das soluções 
institucionais, a falta de vida em comunidade, 
de acesso aos meios de transporte e a outras 
instalações públicas, e as atitudes negativas 
tornam a pessoa com de$ciência dependente 
das demais pessoas e a isola das oportunida-
des sociais, culturais e políticas regulares.

Recomendações

A evidência neste Relatório sugere que muitas das 
barreiras enfrentadas pelas pessoas com de$ciên-
cia são evitáveis e as desvantagens associadas à 
de$ciência podem ser superadas. As nove ações 
recomendadas a seguir englobam múltiplos 
aspectos e são guiadas pelas recomendações mais 
especí$cas ao $nal de cada capítulo.
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Implementar as recomendações requer o 
envolvimento de vários setores – saúde, educação, 
proteção social, trabalho, transporte, moradia – 
e diferentes agentes – governos, organizações 
da sociedade civil (incluindo organizações de 
pessoas com de$ciência), pro$ssionais, setor pri-
vado, e as pessoas com de$ciência e suas famílias.

É essencial que os países adaptem suas ações a 
contextos especí$cos. Em países com recursos limi-
tados, podem ser incluídas algumas ações prioritá-
rias, particularmente as que requerem assistência 
técnica e construção de capacidades, nas estruturas 
de cooperação internacional (ver Quadro 9.1).

Recomendação 1: Permitir o 
acesso a todas as políticas, 
sistemas e serviços

Pessoas com de$ciência têm necessidades nor-
mais – de saúde e bem-estar, econômicas, de 
previdência social, de aprender e desenvolver 
conhecimentos e de viver em comunidade. Tais 
necessidades podem e devem ser atendidas nos 
programas de integração e serviços. A integração 
não apenas propicia os direitos humanos das pes-
soas com de$ciência; é um elemento mais e$caz.

Quadro 9.1. Um exemplo internacional de cooperação inclusiva

Em novembro de 2008, o governo australiano lançou a estratégia “Desenvolvimento para todos: rumo a um 
programa australiano de inclusão da deficiência”. A estratégia marca uma importante mudança na forma como a 
ajuda é pensada e disponibilizada. O programa Desenvolvimento para Todos foca o aperfeiçoamento do alcance 
e da efetividade da assistência ao garantir que pessoas com deficiência sejam incluídas, contribuam e tenham 
benefícios iguais com relação aos esforços de desenvolvimento.

Na preparação da estratégia, a AusAID, agência governamental australiana de ajuda no desenvolvimento, real-
izou consultas na maioria dos países em desenvolvimento onde atua, envolvendo pessoas com deficiência, suas 
famílias, prestadores de cuidados, autoridades governamentais, organizações não governamentais e prestadores 
de serviços. Cerca de 500 respostas escritas foram recebidas no processo.

Durante as consultas com a equipe da AusAID baseada no exterior – geralmente com pouca experiência em 
relação as pessoas com deficiência – houve um incentivo no empenho junto a organizações locais de pessoas 
com deficiência. O envolvimento direto da equipe da AusAID foi um passo importante para o início do processo 
de construção da compreensão institucional da importância de um desenvolvimento baseado na inclusão do 
deficiente. Muitos ficaram mais bem informados sobre questões relativas à deficiência e mais confiantes quanto 
a empregar seu tempo com pessoas com deficiência.

Dois anos após sua implementação, já há sinais inequívocos de que a estratégia está funcionando:

 ■ Pessoas com deficiência são mais visíveis e desempenham um papel fundamental no processo de tomada de 
decisões, garantindo que as políticas e os programas de desenvolvimento australianos sejam delineados para 
um melhor atendimento de suas necessidades.

 ■ O suporte australiano está encorajando os esforços de parcerias com os governos, como na Papua Nova Guiné, 
Camboja e Timor Leste, em busca de um desenvolvimento nacional mais equitativo, que beneficie todos os 
cidadãos, incluindo-se aí as pessoas com deficiência.

 ■ Investimentos em liderança por pessoas com deficiência, juntamente com o suporte de líderes australianos em 
âmbito internacional estão ajudando a aumentar a prioridade e os recursos para desenvolvimento inclusivo 
em âmbito global.

 ■ Os processos, sistemas e informações da AusAID referentes a programas de ajuda estão mais acessíveis às 
pessoas com deficiência. Áreas-chave do programa tais como bolsas de estudo reviram as diretrizes, o que 
teve como resultado um aumento no número de acadêmicos com deficiência.

A estratégia tem uma abordagem baseada em direitos, é sensível à diversidade das pessoas com deficiência, às 
questões de gênero, e foca crianças com deficiência.
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A integração é o processo pelo qual os gover-
nos e outros envolvidos garantem que pessoas 
com de$ciência participem de forma igualitária 
aos demais em qualquer atividade e serviço dire-
cionados ao público em geral, como por exemplo 
educação, saúde, mercado de trabalho e servi-
ços de assistência social. As barreiras para uma 
participação efetiva precisam ser identi$cadas e 
removidas, o que talvez exija mudanças nas leis, 
políticas, instituições e ambientes.

A integração requer um comprometimento 
em todos os níveis com as necessidades, devendo 
ser considerada em todos setores, e incluída na 
legislação, padrões, políticas, estratégias e planos 
novos ou já existentes. Adotar um projeto univer-
sal e implementar instalações adaptadas consti-
tuem duas estratégias importantes. A integração 
também requer um planejamento efetivo, recur-
sos humanos adequados e investimento $nan-
ceiro apropriado, acompanhado por medidas 
especí$cas tais como programas e serviços dire-
cionados (ver Recomendação 2) para garantir que 
as diversas necessidades das pessoas com de$ci-
ência sejam atendidas da forma adequada.

Recomendação 2: Investir em 
programas e serviços especí&cos 
para pessoas com de&ciência

Além dos serviços visando a integração, algumas 
pessoas com de$ciência podem necessitar de 
acessos a medidas especí$cas, como reabilitação, 
serviços de suporte e treinamento. A reabilitação, 
que inclui tecnologias auxiliares tais como cadei-
ras de roda, próteses auditivas e bengalas, melhora 
a funcionalidade e a independência. Uma série 
de serviços de suporte e assistência que estejam 
bem de$nidos na comunidade podem atender 
as necessidades de cuidados, habilitando as pes-
soas a viver de forma independente e participar 
mais efetivamente da vida econômica, social e 
cultural. Reabilitação e treinamento vocacional 
podem propiciar oportunidades de trabalho.

Ao mesmo tempo em que há necessidade de 
mais serviços, também há necessidade de melho-
res serviços multidisciplinares, mais acessíveis, 

6exíveis, integrados, e bem coordenados, parti-
cularmente nas fases de transição, como entre os 
períodos de vida infantil e adulta. Os programas 
e serviços existentes precisam ser revistos e seu 
desempenho avaliado, e mudanças precisam ser 
feitas em busca da melhoria de sua cobertura, 
efetividade e e$ciência. As mudanças devem se 
basear em evidências sólidas, apropriadas em 
termos de cultura, e de outros contextos locais, 
devendo ser testadas localmente.

Recomendação 3: Adotar 
estratégia e plano de ação para 
de&ciência em âmbito nacional

A de$ciência deve fazer parte de todas as estraté-
gias de desenvolvimento e planos de ação. Além 
disso, recomenda-se a adoção de estratégias e 
planos de ação especí$cos com relação à de$ci-
ência em âmbito nacional. Uma estratégia nacio-
nal voltada à de$ciência estabelece uma visão 
de longo prazo, consolidada e abrangente para a 
melhoria do bem-estar das pessoas com de$ciên-
cia, e deve cobrir a política e as áreas do programa 
de integração, além de serviços especí$cos para 
pessoas com de$ciência.

O desenvolvimento, implementação e moni-
toramento de uma estratégia nacional devem 
agrupar uma ampla gama de atores, tais como 
ministérios governamentais competentes, organi-
zações não governamentais, grupos pro$ssionais, 
pessoas com de$ciência e suas organizações repre-
sentativas, o público em geral, e o setor privado.

A estratégia e o plano de ação devem ser con-
duzidos por uma análise situacional, levando-se 
em conta fatores como prevalência da de$ciência, 
necessidade de serviços, situação econômica e 
social, e$cácia e lacunas dos serviços disponibi-
lizados, e barreiras sociais e ambientais. A estra-
tégia deve estabelecer prioridades e ter resultados 
mensuráveis. O plano de ação operacionaliza 
a estratégia em curto e médio prazo através da 
implantação de ações concretas e cronogramas de 
implementação, de$nindo objetivos, designando 
agências responsáveis e planejando e alocando os 
recursos necessários.
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São necessários mecanismos para tornar 
claras as responsabilidades de coordenação, 
tomada de decisões, monitoramento e informa-
ção regulares, e controle dos recursos.

Recomendação 4: Envolver as 
pessoas com de&ciência

Pessoas com de$ciência normalmente têm uma 
visão singular de sua de$ciência e situação. Na 
formulação e implementação de políticas, leis e 
serviços, as pessoas com de$ciência devem ser 
consultadas e ativamente envolvidas.

Organizações de pessoas com de$ciência 
podem necessitar da construção de capacida-
des e de suporte para capacitar indivíduos com 
de$ciência e advogar em prol deles. Quando ade-
quadamente desenvolvidas e custeadas, podem 
também exercer um papel de destaque na oferta 
de serviços, por exemplo, oferecendo informação, 
suporte de pares, e vida independente.

Em nível individual, pessoas com de$ciência 
fazem jus ao controle de suas vidas e, portanto, 
devem ser consultadas a respeito das questões que 
as afetam diretamente – seja com relação à saúde, 
educação, reabilitação, ou vida em comunidade. 
Pode ser necessária uma assessoria no processo 
de tomada de decisões para permitir que os indi-
víduos expressem suas escolhas e necessidades.

Recomendação 5: Melhorar a 
capacidade dos recursos humanos

As atitudes e o conhecimento de pessoas que tra-
balham, por exemplo, com educação, saúde, rea-
bilitação, proteção social, trabalho, aplicação das 
leis e imprensa são particularmente importantes 
para garantir uma situação de não discriminação 
e participação.

A capacitação em recursos humanos pode ser 
aprimorada através de educação, treinamento e 
recrutamento efetivos. Uma revisão dos conheci-
mentos e competências da equipe em áreas rele-
vantes pode fornecer um ponto de partida para o 
desenvolvimento de medidas apropriadas para seu 
aprimoramento. Um treinamento relevante sobre 
de$ciência, que incorpore os princípios dos direitos 

humanos, deve ser integrado aos atuais currículos 
e programas de certi$cação. Treinamentos em 
serviço devem ser dados aos pro$ssionais que 
atualmente prestam e gerenciam os serviços. Por 
exemplo, aumentar a capacidade de prestadores 
de serviços assistenciais primários e garantir a 
disponibilidade de uma equipe de especialistas, 
quando necessário, contribuem para a efetividade 
e disponibilidade de uma assistência médica eco-
nomicamente viável para pessoas com de$ciência.

Muitos países têm escassez de pro$ssionais 
em áreas como reabilitação e educação especial. 
Desenvolver padrões de treinamento para dife-
rentes tipos e níveis de pessoal de reabilitação 
pode auxiliar na abordagem da falta de recursos. 
Há também carência de assistentes sociais e intér-
pretes na língua de sinais. Medidas para melhorar 
o nível de retenção dos pro$ssionais podem ser 
relevantes em alguns ambientes e setores.

Recomendação 6: Oferecer 
&nanciamento adequado e melhorar 
a acessibilidade econômica

Os serviços públicos existentes para pessoas 
com de$ciências são geralmente $nanciados de 
maneira inadequada, o que afeta sua disponibi-
lidade e qualidade. O $nanciamento adequado 
e sustentável dos serviços públicos é necessário 
para garantir que sejam de boa qualidade e atin-
jam o público alvo. A terceirização de serviços, 
o incentivo a parcerias público-privadas, princi-
palmente com organizações sem $ns lucrativos, 
e a desenvolvimento de orçamentos de cuidados 
orientados ao usuário quando estes são pessoas 
com de$ciências são fatores que contribuem para 
aperfeiçoar a oferta de serviços.

No desenvolvimento da estratégia nacio-
nal de de$ciências e planos de ação correlatos, 
a acessibilidade e sustentabilidade das medidas 
propostas devem ser levadas em conta junta-
mente através de um adequado patrocínio dos 
respectivos orçamentos. O custo do programa e 
seus resultados devem ser monitorados e avalia-
dos, de forma que soluções mais e$cazes e baratas 
possam ser desenvolvidas e implementadas.
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Frequentemente, pessoas com de$ciência 
e suas famílias têm despesas excessivas. Para 
aumentar a acessibilidade econômica de bens e 
serviços a pessoas com de$ciência, e para com-
pensar os custos extras associados à de$ciên-
cia, sobretudo para as pessoas com de$ciência 
pobres e vulneráveis, as considerações acerca 
da de$ciência devem considerar a expansão 
da cobertura da previdência social e de saúde, 
garantindo que pessoas com de$ciência tenham 
acesso igualitário aos serviços sociais públicos 
e assegurando que pessoas pobres e vulneráveis 
com de$ciência se bene$ciem de programas de 
inclusão direcionados aos menos favorecidos, 
através da isenção de tarifas de transporte, 
redução de tributos e taxas de importação para 
tecnologias assistivas.

Recomendação 7: Aumentar 
a conscientização pública e o 
entendimento das de&ciências

O respeito e compreensão mútuos contribuem 
para uma sociedade inclusiva. Portanto, é funda-
mental melhorar o entendimento público sobre 
a de$ciência, confrontar as percepções negativas 
e representá-la de forma conveniente. Por exem-
plo, as autoridades educacionais devem garantir 
que as escolas sejam ambientes inclusivos e que 
tenham uma ética de valorização da diversidade. 
Os empregadores devem ser encorajados a acei-
tar suas responsabilidades com relação aos de$-
cientes na equipe.

Coletar informações sobre  conhecimento, 
crenças e atitudes sobre de$ciência pode auxiliar 
a identi$car lacunas na compreensão pública 
e constituir uma ponte por meio da educação e 
a informação pública. Governos, organizações 
voluntárias e associações pro$ssionais devem 
considerar a possibilidade de realizar campanhas 
de marketing social que mudem atitudes com 
relação aos estigmas do HIV, doenças mentais e 
hanseníase. Envolver a mídia no processo é vital 
para o sucesso de tais campanhas e para garantir 
a disseminação de histórias positivas sobre pes-
soas com de$ciência e suas famílias.

Recomendação 8: Aumentar a 
base de dados sobre de&ciência

Internacionalmente, as metodologias para coleta 
de dados de pessoas com de$ciência precisam 
ser desenvolvidas, testadas nas diversas cultu-
ras, e aplicadas de forma consistente. Os dados 
devem ser padronizados e passíveis de compara-
ção internacional, para possibilitar referências e 
monitorar os progressos quanto às políticas sobre 
de$ciência e para a implementação da CDPD em 
âmbito nacional e internacional.

A de$ciência deve ser incluída na coleta de 
dados de âmbito nacional. As de$nições sobre 
de$ciência devem ser uniformizadas, baseadas na 
CIF, de forma a permitir a comparação de dados 
em nível internacional. Conhecer o número de 
pessoas com de$ciência e suas circunstâncias 
pode aprimorar os esforços dos países para remo-
ver barreiras com relação ao problema e fornecer 
serviços adequados aos de$cientes. Como um 
primeiro passo, os dados do censo populacional 
podem ser coletados de acordo com as recomen-
dações do Grupo  Washington nas Nações Unidas 
para De$ciência e da Comissão de Estatísticas 
das Nações Unidas. Uma abordagem e$ciente e 
de baixo custo é aquela que inclui questões sobre 
de$ciência ou um módulo especí$co sobre o 
assunto em amostras de pesquisas já existentes, 
como a pesquisa nacional por domicílios, a pes-
quisa nacional de saúde, a pesquisa social geral, 
ou a pesquisa sobre a força de trabalho. Os dados 
devem ser divididos por características popu-
lacionais, como idade, gênero, raça e posição 
econômica, de forma a identi$car padrões, ten-
dências e informações a respeito dos subgrupos 
das pessoas com de$ciência.

Pesquisas especí$cas sobre a de$ciência 
podem fornecer informações mais abrangentes 
com relação às características da de$ciência, 
como prevalência, condições de saúde associa-
das, e o uso e necessidade de serviços, como, por 
exemplo, reabilitação. A coleta de dados admi-
nistrativos pode ser uma fonte útil de informa-
ções sobre usuários e sobre os tipos, montantes 
e custos dos serviços, caso identi$cadores de 
padrões de de$ciência sejam incluídos.
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Recomendação 9: Fortalecer e 
apoiar à pesquisa sobre de&ciência

A pesquisa é essencial para o aumento da com-
preensão pública sobre a de$ciência, informando 
sobre políticas e programas a respeito da de$ciên-
cia e alocando recursos de forma e$ciente.

Este Relatório recomenda diversas áreas de 
pesquisa da de$ciência que incluem:
 ■ o impacto dos fatores ambientais (políticas, 

ambiente físico e atitudes) na de$ciência e 
como medi-lo;

 ■ a qualidade de vida e o bem-estar das pessoas 
com de$ciência;

 ■ barreiras em serviços normais e especí$cos, e 
o que funciona para superá-las em diferentes 
contextos;

 ■ programas de acessibilidade e projeto uni-
versal apropriado para contextos de baixa 
renda;

 ■ interações entre fatores ambientais, condi-
ções de saúde, e de$ciência, e entre de$ciên-
cia e pobreza;

 ■ o custo da de$ciência e a redução dos custos 
públicos com os programas para de$cientes.

A pesquisa requer investimentos focados em 
capacitação humana e técnica, principalmente 
em países de renda baixa e média. É necessário 
que se construa uma massa crítica de pesquisa-
dores versados em questões ligadas à de$ciência. 
Os conhecimentos em pesquisa devem ser for-
talecidos em uma série de disciplinas, incluindo 
epidemiologia, estudos sobre de$ciência, saúde e 
reabilitação, educação especial, economia, socio-
logia e política pública. O aprendizado interna-
cional e as oportunidades de pesquisa, reunindo 
universidades de países em desenvolvimento e 
aquelas de países de renda alta e média, também 
podem ser úteis.

Conclusão

A CDPD estabeleceu uma agenda para a mudança. 
Este Relatório Mundial sobre a De$ciência 
documenta a situação atual das pessoas com 

de$ciência, identi$ca lacunas no conhecimento 
e enfatiza a necessidade de mais pesquisas e o 
desenvolvimento de políticas dirigidas ao assunto. 
Também traz uma série de recomendações para 
ações em busca de uma sociedade inclusiva e que 
permita igualdade de oportunidades para as pes-
soas com de$ciência, de forma que elas possam 
alcançar seu potencial máximo.

Transformar as 
recomendações em ações

Para implementar as recomendações é necessário 
um forte comprometimento e ações por parte de 
um largo espectro de agentes envolvidos no pro-
cesso. A função dos governos nacionais é a mais 
importante no processo, porém há outros envol-
vidos que devem ter papel de destaque. A seguir 
são listadas algumas das ações importantes por 
parte de todos os envolvidos.

Os governos podem:
 ■ Rever e revisar a legislação existente e as 

políticas coerentes com a CDPD; rever e 
revisar a conformidade e os mecanismos de 
capacitação.

 ■ Rever as políticas correntes e políticas espe-
cí$cas sobre de$ciência,  sistemas e serviços, 
de forma a identi$car lacunas e barreiras de 
modo a planejar ações para superá-las.

 ■ Desenvolver uma estratégia e um plano de 
ação nacionais sobre de$ciência, estabele-
cendo linhas claras de responsabilidade e 
mecanismos de coordenação e monitora-
mento entre os diversos setores.

 ■ Regular o fornecimento de serviços através 
da introdução de padrões de serviço e o 
monitoramento e cumprimento da aplicação.

 ■ Alocar os recursos adequados aos serviços 
existentes $nanciados pelo capital público e 
custear adequadamente a implementação de 
estratégias e planos de ação nacionais para a 
de$ciência.

 ■ Adotar padrões nacionais de acessibili-
dade e garantir a conformidade das novas 
edi$cações, transporte, e  informação e 
comunicação.
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 ■ Introduzir medidas para garantir que pessoas 
com de$ciência estejam protegidas contra a 
pobreza e que se bene$ciem adequadamente 
dos programas de integração e de diminui-
ção da pobreza.

 ■ Incluir a de$ciência nos sistemas nacionais 
de coleta de dados e fornecer dados separa-
dos sobre a de$ciência sempre que possível.

 ■ Implementar campanhas de comunicação 
para aumentar o conhecimento e entendi-
mento públicos sobre de$ciência.

 ■ Estabelecer canais para que pessoas com de$-
ciência e outros indivíduos prestem queixas 
sobre questões de direitos humanos e leis que 
não foram implementadas ou cumpridas.

Os órgãos das Nações Unidas e organismos 

de desenvolvimento podem:
 ■ Incluir a de$ciência em programas de auxí-

lio ao desenvolvimento, usando uma dupla 
abordagem (normal e direcionados).

 ■ Trocar informações e coordenar ações para 
acordar iniciativas prioritárias para aprender 
lições e reduzir a duplicação de esforços.

 ■ Dar aos países assistência técnica visando 
aumentar a capacidade e fortalecer políti-
cas, sistemas e serviços existentes, através, 
por exemplo, do compartilhamento de boas 
práticas.

 ■ Contribuir para o desenvolvimento de 
metodologias de pesquisas internacionais 
comparáveis para a coleta e análise de dados 
relativos as pessoas com de$ciência.

 ■ Incluir regularmente dados relevantes sobre 
de$cientes nas publicações estatísticas.

As organizações de pessoas com de#ciência 

podem:
 ■ Dar assistência as pessoas com de$ciência, de 

forma a torná-las conscientes de seus direitos 
e que possam viver de forma independente, 
bem como permitir o desenvolvimento de 
suas aptidões.

 ■ Dar assistência a crianças com de$ciência 
e suas famílias, para garantir inclusão no 
ambiente educacional.

 ■ Representar os pontos de vista de seus mem-
bros junto aos tomadores de decisões e pres-
tadores de serviço de âmbito local, nacional e 
internacional, e lutar por seus direitos.

 ■ Contribuir na avaliação e monitoramento 
dos serviços e colaborar com pesquisadores 
em trabalhos que possam contribuir para o 
desenvolvimento dos mesmos.

 ■ Promover a conscientização pública e a com-
preensão por parte dos pro$ssionais acerca 
dos direitos das pessoas com de$ciência, 
por exemplo, através da realização de cam-
panhas, grupos de advocacia e treinamento 
para que as pessoas com de$ciência sejam 
tratadas como iguais.

 ■ Conduzir auditorias sobre os ambientes, 
meios de transporte e outros sistemas e ser-
viços para promover a remoção de barreiras.

Fornecedores de serviços podem:
 ■ Conduzir auditorias de acessibilidade em 

parceria com grupos locais de pessoas com 
de$ciência, de forma a identi$car barreiras 
físicas e de informação que possam excluir 
as pessoas com de$ciência.

 ■ Garantir que a equipe seja treinada sobre 
de$ciência de forma adequada, implemen-
tando treinamento conforme necessário e 
incluindo usuários dos serviços no desenvol-
vimento e oferta de treinamento.

 ■ Onde necessário, desenvolver planos de ser-
viço individuais em colaboração com pes-
soas com de$ciência e suas famílias.

 ■ Introduzir estudos de caso, sistemas de 
encaminhamento e registros eletrônicos 
para coordenar e integrar o fornecimento de 
serviços.

 ■ Garantir que pessoas com de$ciência sejam 
informadas de seus direitos e dos mecanis-
mos para apresentar queixas.
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As instituições acadêmicas podem:
 ■ Remover barreiras ao recrutamento e a parti-

cipação de alunos e docentes com de$ciências.
 ■ Garantir cursos de treinamento pro$ssional 

que incluam informações adequadas sobre 
de$ciência, baseados nos princípios de direi-
tos humanos.

 ■ Conduzir pesquisas sobre a vida das pessoas 
com de$ciência e barreiras incapacitantes, 
juntamente com organizações de pessoas 
com de$ciência.

O setor privado pode:
 ■ Promover a diversidade e inclusão no 

ambiente de trabalho.
 ■ ■ Facilitar o emprego de pessoas com de$-

ciência, garantindo que o recrutamento seja 
realizado de forma igualitária, que sejam ofe-
recidas instalações apropriadas, e que empre-
gados que se tornarem de$cientes tenham 
toda a assistência necessária no retorno ao 
trabalho.

 ■ Remover barreiras de acesso ao microcré-
dito, de forma que pessoas com de$ciência 
possam administrar seus próprios negócios.

 ■ Desenvolver uma série de serviços de suporte 
de qualidade para pessoas com de$ciência e 
suas famílias, nas diferentes fases da vida.

 ■ Garantir que os projetos de construção, 
como áreas públicas, escritórios, e residên-
cias incluam um acesso adequado para pes-
soas com de$ciência.

 ■ Garantir que sistemas, serviços e produ-
tos TIC sejam acessíveis às pessoas com 
de$ciência.

As comunidades podem:
 ■ Mudar e melhorar suas crenças e atitudes.
 ■ Proteger os direitos das pessoas com 

de$ciência.
 ■ Promover a inclusão e a participação das pes-

soas com de$ciência nas comunidades.
 ■ Garantir que os ambientes comunitários 

sejam acessíveis a pessoas com de$ciência, 
como por exemplo escolas, áreas de lazer e 
centros culturais.

 ■ Combater a violência e o bullying contra pes-
soas com de$ciência.

As pessoas com de#ciência e suas famílias 

podem:
 ■ Ajudar outras pessoas com de$ciência atra-

vés de serviços de suporte de pares, treina-
mento, informação e aconselhamento.

 ■ Promover os direitos de pessoas com de$-
ciência dentro de suas comunidades, por 
exemplo, através de auditorias de acessibili-
dade, disponibilização de treinamento sobre 
de$ciência, e promoção de campanhas pelos 
direitos humanos.

 ■ Envolver-se em campanhas de marketing 
social e de aumento da conscientização.

 ■ Participar de fóruns (regionais, nacionais e 
internacionais) para a determinação de prio-
ridades de mudança, in6uenciar políticas, e 
dar forma à oferta de serviços.

 ■ Participar em projetos de pesquisa.

Referências
1. Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Geneva, United Nations, 2006 (http://www2.ohchr.org/english/

law/disabilities-convention.htm, accessed 10 March 2011).
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Estimativas de prevalência da de!ciência (%) e dos anos de saúde perdidos devido à de!ciência (YLD), por país

Estado Membro Prevalência 

da de�ciência 

do WHS, 

2002–2004a

Censo Pesquisa de de�ciência ou 

componente de outras pesquisas

YLDs por 100 

pessoas em 

2004
Ano Componente 

CIF

Prevalência Ano Componente 

CIF

Prevalência

1 Afeganistão 2005 Imp, AL, PR 2.7 (1) 15.3

2 Albânia 2008 Imp 3.4 (2) 7.8

3 Argélia 1992 1.2 (3) 8.0

4 Andorra 6.8

5 Angola 14.4

6 Antigua e Barbuda 8.8

7 Argentina 2001 Imp, AL 7.1 (4) 8.7

8 Armênia 7.9

9 Austrália 2006 4.4 (5) 2003 20.0 (6) 6.8

10 Áustria 2002 Imp, AL, PR 12.8 (7) 6.7

11 Azerbaijão 8.2

12 Bahamas 2000 Imp 4.3 (8) 2001 Imp 5.7 (9) 9.0

13 Bahrein 1991 Imp 0.8 (10) 7.6

14 Bangladesh 31.9 2005 Imp 2.5 (11) 10.1

15 Barbados 2000 Imp 4.6 (12) 8.5

16 Bielorrússia 8.4

17 Bélgica 2002 Imp, AL, PR 18.4 (7) 6.9

18 Belize 2000 Imp, AL, PR 5.9 (13) 10.0

19 Benin 2002 Imp 2.5 (14) 1991 1.3 (10) 11.0

21 Butão 2005 Imp 3.4 (15) 2000 Imp 3.5 (16) 9.5

22 Bolívia (Estado 
Plurinacional da)

2001 Imp 3.1 (17) 2001 Imp 3.8 (18) 10.8

23 Bósnia e Herzegovina 14.6 7.6

24 Botsuana 2001 Imp 3.5 (19) 13.8

25 Brasil 18.9 2000 Imp 14.9 (20) 1981 Imp 1.8 (10) 10.1

26 Brunei Darussalam 7.4

27 Bulgária 7.9

28 Burkina Faso 13.9 12.1

29 Burundi 13.5

continua ...
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Estado Membro Prevalência 

da de"ciência 

do WHS, 

2002–2004a

Censo Pesquisa de de"ciência ou 

componente de outras pesquisas

YLDs por 100 

pessoas em 

2004
Ano Componente 

CIF

Prevalência Ano Componente 

CIF

Prevalência

30 Camboja 2008 1.4 (21) 1999 Imp 2.4 (11) 10.8

31 Camarões 11.7

32 Canadá 2001 Imp, AL, PR 18.5 (22) 2006 Imp, AL, PR 14.3 (23) 6.9

33 Cabo Verde 1990 Imp 2.6 (10) 8.1

34 República Centro-africana 1988 1.5 (10) 13.1

35 Chade 20.9 13.6

36 Chile 2002 Imp 2.2 (24) 2004 Imp, AL, PR 12.9 (25) 8.1

37 China 2006 Imp 6.4 (26) 7.7

38 Colômbia 2005 Imp, AL, PR 6.4 (27) 1991 Imp 5.6 (10) 10.2

39 Ilhas Comores 1980 1.7 (10) 10.0

40 Congo 1974 1.1 (10) 11.0

41 Ilhas Cook 7.7

42 Costa Rica 2000 Imp 5.4 (28) 1998 Imp 7.8 (28) 7.9

43 Costa do Mar:m 13.8

44 Croácia 13.9 2001 Imp 9.7 (29) 2009 Imp, AL, PR 11.3 (30) 7.4

45 Cuba 2003 Imp 4.2 (31) 2000 Imp 7.0 (31) 8.2

46 Chipre 1992 AL 6.4 (32) 2002 Imp, AL, PR 12.2 (7) 7.4

47 República Tcheca 11.7 2007 Imp, AL, PR 9.9 (33) 7.0

48 República Popular 
Democrática da Coréia

9.5

49 República Democrática 
do Congo

13.6

50 Dinamarca 2002 Imp, AL, PR 19.9 (7) 7.1

51 Djibuti 10.5

52 Dominica 2002 Imp 6.1 (34) 8.8

53 República Dominicana 11.1 2002 Imp 4.2 (35) 2007 Imp 2.0 (36) 9.8

54 Equador 13.6 2001 Imp 4.6 (37) 2005 Imp, AL, PR 12.1 (37) 9.2

55 Egito 2006 1.2 (38) 1996 Imp 4.4 (38) 8.6

56 El Salvador 1992 Imp 1.8 (39) 2003 Imp, AL 1.5 (39) 9.8

57 Guiné Equatorial 12.3

58 Eritréia 9.5

59 Estônia 11.0 2000 Imp 7.5 (40) 2008 Imp, AL, PR 9.9 (40) 7.9

60 Etiópia 17.6 1984 3.8 (10) 11.3

61 Fiji 1996 Imp, AL 13.9 (11) 8.6

62 Finlândia 5.5 2002 Imp, AL, PR 32.2 (7) 7.2

63 França 6.5 2002 Imp, AL, PR 24.6 (7) 6.8

64 Gabão 11.0

65 Gâmbia 11.0

66 Geórgia 15.6 7.6

67 Alemanha 2007 Imp 8.4 (41) 2002 Imp, AL, PR 11.2 (7) 6.7

... continuação
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Estado Membro Prevalência 

da de"ciência 

do WHS, 

2002–2004a

Censo Pesquisa de de"ciência ou 

componente de outras pesquisas

YLDs por 100 

pessoas em 

2004
Ano Componente 

CIF

Prevalência Ano Componente 

CIF

Prevalência

68 Gana 12.8 11.1

69 Grécia 2002 Imp, AL, PR 10.3 (7) 6.3

70 Granada 8.9

71 Guatemala 2002 Imp 6.2 (42) 2005 Imp, AL, PR 3.7 (42) 10.0

72 Guiné 11.7

73 Guiné-Bissau 12.7

74 Guiana 2002 Imp, AL, PR 2.2 (43) 11.5

75 Haiti 2003 Imp 1.5 (44) 11.7

76 Honduras 2000 Imp 1.8 (45) 2002 Imp, AL, PR 2.6 (46) 9.5

77 Hungria 10.5 2001 Imp 3.1 (47) 2002 Imp, AL, PR 11.4 (7) 7.9

78 Islândia 2008 7.4 (48) 6.0

79 Índia 24.9 2001 Imp 2.1 (49) 2002 Imp 1.7 (11) 10.5

80 Indonésia 2007 Imp, AL, PR 21.3 (50) 10.4

81 Irã (República Islâmica do) 2006 Imp 1.5 (51) 9.3

82 Iraque 1977 Imp 0.9 (10) 19.4

83 Irlanda 4.3 2006 Imp, AL, PR 9.3 (52) 2006 Imp, AL, PR 18.5 (53) 6.7

84 Israel 15.8 6.2

85 Itália 2002 Imp, AL, PR 6.6 (7) 6.1

86 Jamaica 2001 Imp 6.2 (54) 8.7

87 Japão 2005 5.0 (55) 5.5

88 Jordânia 1994 Imp 1.2 (10) 2001 12.6 (56) 7.9

89 Cazaquistão 14.2 2006 3.0 (11) 10.1

90 Quênia 15.2 1989 Imp 0.7 (10) 10.8

91 Kiribati 2004 Imp 3.8 (11) 9.6

92 Kuwait 6.9

93 Quirguistão 2008 Imp, AL, PR 20.2 (57) 9.6

94 Laos (República Popular 
Democrática)

8.0 2004 8.0 (11) 10.5

95 Letônia 18.0 2009 5.2 (16) 8.0

96 Líbano 2002 1.5 (58) 9.1

97 Lesoto 11.4

98  !"#$!% 1971 0.8 (10) 1997 Imp 16.4 (59) 13.9

99 Líbia 1984 Imp 1.5 (10) 1995 1.7 (10) 7.8

100 Lituânia 2001 Imp 7.5 (60) 2002 Imp, AL, PR 8.4 (7) 8.0

101 Luxemburgo 10.2 2002 Imp, AL, PR 11.7 (7) 6.8

102 Madagascar 2003 Imp, AL 7.5 (61) 10.7

103 Malaui 14.0 1983 2.9 (10) 2004 Imp, AL, PR 10.6 (62) 13.1

104 Malásia 4.5 2000 0.4 (63) 8.0

105 Maldivas 2003 Imp 3.4 (11) 10.2

106 Mali 9.8 1987 2.7 (10) 13.0

continua ...
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Estado Membro Prevalência 

da de"ciência 

do WHS, 

2002–2004a

Censo Pesquisa de de"ciência ou 

componente de outras pesquisas

YLDs por 100 

pessoas em 

2004
Ano Componente 

CIF

Prevalência Ano Componente 

CIF

Prevalência

107 Malta 2005 Imp, AL. PR 5.9 (64) 2002 Imp, AL, PR 8.5 (7) 6.3

108 Ilhas Marshall 1999 Imp 1.6 (65) 8.2

109 Mauritânia 24.9 1988 1.5 (10) 11.0

110 Maurício 13.1 2000 Imp 3.5 (66) 9.1

111 México 7.5 2000 Imp 1.8 (67) 2002 AL. PR 8.8 (68) 8.2

112 Micronésia (Estados 
Federados da)

7.0

113 Mônaco 6.5

114 Mongólia 2005 3.5 (11) 9.0

115 Montenegro 7.4 (69)

116 Marrocos 32.0 1982 1.1 (10) 2004 5.12 (70) 8.7

117 Moçambique 1997 Imp 1.9 (71) 2009 Imp, AL, PR 6.0 (72) 12.5

118 Mianmar 6.4 1985 Imp 2.0 (73) 2007 Imp 2.0 (16) 9.8

119 Namíbia 21.4 2001 Imp 5.0 (74) 2002 Imp, AL, PR 1.6 (75) 10.2

120 Nauru 9.5

121 Nepal 21.7 2001 Imp 0.5 (76) 2001 Imp 1.6 (11) 11.1

122 Países Baixos 2002 Imp, AL, PR 25.6 (7) 6.4

123 Nova Zelândia 2001 Imp, AL, PR 20.0 (77) 6.9

124 Nicarágua 2003 Imp, AL, PR 10.3 (78) 8.5

125 Níger 1988 1.3 (10) 13.7

126 Nigéria 1991 0.5 (10) 13.2

127 Niue 8.4

128 Noruega 4.3 2002 Imp, AL, PR 16.4 (7) 6.8

129 Omã 2005 0.5 (79) 7.2

130 Paquistão 13.4 1998 Imp 2.5 (80) 9.6

131 Palau 7.8

132 Panamá 2000 Imp 1.8 (81) 2005 Imp, AL, PR 11.3 (81) 8.4

133 Papua Nova Guiné 9.4

134 Paraguai 10.4 2002 Imp 1.1 (82) 2002 Imp, AL 3.0 (82) 9.4

135 Peru 2007 Imp, AL, PR 10.9 (83) 2006 Imp, AL, PR 8.7 (84) 9.4

136 Filipinas 28.8 2000 Imp 1.2 (85) 9.2

137 Polônia 2002 AL 14.3 (86) 7.3

138 Portugal 11.2 2001 Imp 6.2 (87) 2002 Imp, AL, PR 19.9 (7) 7.0

139 Qatar 1986 0.2 (10) 7.1

140 República da Coréia 2005 Imp 4.6 (11) 7.6

141 República da Moldova 8.6

142 Romênia 2009 Imp, AL, PR 19.0 (88) 7.9

143 Federação Russa 16.4 10.0

144 Ruanda 13.3

145 Saint Kitts e Nevis 9.0

... continuação
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Estado Membro Prevalência 

da de"ciência 

do WHS, 

2002–2004a

Censo Pesquisa de de"ciência ou 

componente de outras pesquisas

YLDs por 100 

pessoas em 

2004
Ano Componente 

CIF

Prevalência Ano Componente 

CIF

Prevalência

146 Santa Lucia 2001 Imp 5.1 (89) 8.7

147 São Vicente e 
Granadinas

2001 imp 4.6 (89) 9.0

148 Samoa 2002 3.0 (90) 7.0

149 São Marino 6.2

150 São Tomé e Príncipe 1991 4.0 (10) 10.0

151 Arábia Saudita 1996 Imp 4.5 (91) 8.1

152 Senegal 15.5 1988 1.1 (10) 11.3

153 Sérvia 2008 Imp, AL, PR 7.4 (92) 7.4 (93)

154 Ilhas Seicheles 2007 Imp 1.3 (16) 8.8

155 Serra Leoa 2004 2.4 (94) 14.7

156 Cingapura 2003 Imp 3.0 (11) 6.6

157 Eslováquia 12.1 2002 Imp, AL, PR 8.2 (7) 7.7

158 Eslovênia 2002 Imp, AL, PR 19.5 (7) 7.1

159 Ilhas Salomão 2004 Imp 3.5 (11) 7.9

160 Somália 14.3

161 África do Sul 24.2 2001 Imp, PR 5.0 (95) 1998 Imp, AL, PR 5.9 (96) 12.2

162 Espanha 9.5 2008 Imp, AL 8.5 (97) 6.2

163 Sri Lanka 12.9 2001 Imp 1.6 (98) 1986 Imp 2.0 (10) 11.5

164 Sudão 1993 1.6 (10) 1992 1.1 (10) 12.2

165 Suriname 1980 Imp 2.8 (99) 10.1

166 Suazilândia 35.9 1986 2.2 (10) 13.0

167 Suécia 19.3 2002 Imp, AL, PR 19.9 (7) 6.5

168 Suíça 2007 Imp, AL, PR 14.0 (100) 6.2

169 República Árabe Síria 1981 1.0 (10) 1993 0.8 (10) 7.7

170 Tajiquistão 2007 1.9 (101) 8.7

171 Tailândia 2007 Imp, AL, PR 2.9 (102) 9.4

172 Antiga Iugoslávia 
República da Macedônia

7.3

173 Timor Leste 2002 1.5 (11) 11.0

174 Togo 1970 0.6 (10) 11.4

175 Tonga 2006 2.8 (103) 6.9

176 Trinidad e Tobago 2000 Imp, AL 4.2 (104) 9.2

177 Tunísia 16.3 1994 1.2 (10) 1989 0.9 (10) 7.5

178 Turquia 20.6 2002 Imp, AL 12.3 (105) 7.5

179 Turcomenistão 9.1

180 Tuvalu 8.0

181 Uganda 2002 Imp 3.5 (106) 2006 Imp 7.2 (107) 12.7

182 Ucrânia 14.8 8.8

183 Emirados Árabes Unidos 10.8 7.3

... continuação

continua ...
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184 Reino Unido da Grã 
Bretanha e Irlanda do 
Norte

2001 Imp, AL, PR 17.6 (108) 2002 Imp, AL, PR 27.2 (7) 7.1

185 República Unida da 
Tanzânia

2008 Imp, AL, PR 7.8 (109) 12.7

186 Estados Unidos da 
América

2000 Imp, AL, PR 19.3 (110) 2007 Imp, AL, PR 14.9 (111) 7.9

187 Uruguai 4.6 2004 Imp, AL, PR 7.6 (112) 9.0

188 Uzbequistão 8.0

189 Vanuatu 1999 1.4 (113) 7.6

190 Venezuela (República 
Bolivariana da

2001 Imp 4.2 (114) 9.1

191 Vietnam 5.8 2005 6.4 (11) 7.8

192 Iêmen 2004 Imp 1.9 (115) 1998 1.7 (56) 12.9

193 Zâmbia 14.8 2000 Imp 2.7 (10) 2006 Imp, AL, PR 11.0 (116) 14.2

194 Zimbábue 16.9 2003 Imp, AL, PR 18.0 (117) 12.3
 

(a) Os resultados do WHS são ponderados e padronizados por idade.
Abreviações dos componentes CIF: AL=limitação de atividades; Imp=impedimentos; PR=restrições à participação.
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Visão geral das iniciativas globais e regionais em 
termos de estatísticas sobre de�ciência

Há inúmeros bancos de dados (inclusive em sites da Internet) e estudos de várias 
organizações nacionais e internacionais que compilaram estatísticas relativas à 
de'ciência (1–9).

Para mostrar algumas das iniciativas atuais que aperfeiçoam os dados esta-
tísticos relativos à de'ciência, descrevemos abaixo o trabalho de cinco organi-
zações. São elas:
 ■ Grupo de Washington nas Nações Unidas de Estatísticas sobre a De'ciência.
 ■ Comissão Econômica e Social das Nações Unidas para a Ásia e o Pací'co 

(UNESCAP).
 ■ Escritório Regional da OMS para as Américas / Organização Pan Americana 

de Saúde (OPAS).
 ■ Sistema Estatístico Europeu (ESS) 
 ■ Comissão Econômica das Nações Unidas para a Europa (UNECE).

Grupo de Washington nas Nações Unidas 
de Estatísticas sobre a De$ciência

O Grupo de Washington foi estabelecido pela Comissão de Estatísticas das 
Nações Unidas em 2001 como um grupo consultivo internacional de especialis-
tas com o objetivo de facilitar as determinações da de'ciência e a comparação 
de dados de de'ciência entre vários países (10). Até o momento, estão represen-
tados no Grupo de Washington: 77 Escritórios Nacionais de Estatística, sete 
organizações internacionais, seis organizações que representam pessoas com 
de'ciência, a Divisão de Estatística das Nações Unidas, e três outros organismos 
a'liados às Nações Unidas.

Conforme descrito no Capítulo 2, o Grupo de Washington criou um pequeno 
conjunto de seis questões a serem usadas em censos e pesquisas seguindo os 
Princípios Fundamentais das Estatísticas O'ciais, e em conformidade com a 
Classi'cação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) (11). 
Tais questões, quando combinadas com outros dados do censo, avaliam o grau 
de participação de pessoas com de'ciência na educação, mercado de trabalho 
e vida social, podendo ser usadas na criação de diretrizes no que diz respeito a 
oportunidades igualitárias. Os Princípios e Recomendações das Nações Unidas 
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para Censos Populacionais e de Moradia incor-
poram a abordagem assumida pelo Grupo de 
Washington (12).

Desta forma, o reduzido conjunto de ques-
tões recomendado pelo Grupo de Washington 
objetiva identi'car a maioria da população com 
di'culdades funcionais em seis núcleos principais 
de funcionalidade (visão, audição, mobilidade, 
cognição, cuidados pessoais e comunicação), 
di'culdades que potencialmente podem limitar 
a vida autônoma ou a integração social caso não 
sejam feitas adaptações apropriadas. O reduzido 
conjunto de questões baseadas em recensea-
mento do Grupo de Washington foi submetido a 
uma série de testes cognitivos e de campo em 15 
países antes de ser 'nalizado (13).

Uma segunda prioridade era recomendar um 
ou mais conjuntos ampliados de pesquisas para 
medir os diferentes aspectos da de'ciência, ou 
ainda princípios para sua elaboração, de forma a 
serem usados como parte integrante de pesquisas 
populacionais ou como complemento de pesqui-
sas especí'cas. O conjunto ampliado de questões 
passou por testes cognitivos em 10 países, com 
novos testes de campo feitos em cinco países 
da Ásia e do Pací'co – em colaboração com a 
Divisão de Estatística da UNESCAP – e em um 
na Europa.

O Grupo de Washington também se dedica a 
construir, em países em desenvolvimento, a capa-
cidade necessária à coleta de dados relativos a 
de'ciências através, por exemplo, de treinamen-
tos em metodologia de medição de de'ciência 
para pro'ssionais ligados às estatísticas o'ciais 
nesses países. Além disso, produziu uma série de 
documentos que:
 ■ descrevem seu trabalho para organizações de 

pessoas com de'ciência (14);
 ■ auxiliam escritórios nacionais de estatística (15);
 ■ mostram como a de'ciência é interpretada 

usando um pequeno conjunto de seis ques-
tões (16);

 ■ fornecem exemplos de como este pequeno 
conjunto de questões pode ser usado para 
monitorar a Convenção das Nações Unidas 
sobre Direitos das Pessoas com de'ciência 
(CDPD) (17).

Comissão Econômica e Social das 
Nações Unidas para a Ásia e o Pací$co
A UNESCAP tem trabalhado no sentido de 
melhorar as medições e estatísticas referentes 
à de'ciência em consonância com a “Estrutura 
do Milênio para a Ação por uma Sociedade 
Inclusiva, Baseada em Direitos e Livre de 
Obstáculos” de Biwako. Foi implementado o 
projeto conjunto ESCAP/OMS sobre de'ciência 
(2004–06) – baseado na CIF – para melhorar a 
disponibilidade, qualidade, comparabilidade e 
políticas de relevância com relação a estatísticas 
de de'ciência na região.

Um projeto em curso, denominado Melhoria 
das Medições e Estatísticas de De'ciência no 
Suporte da Estrutura do Milênio e Programa 
de Recenseamento Regional de Biwako– 'nan-
ciado pela Conta de Desenvolvimento das Nações 
Unidas, baseia-se no ímpeto gerado pelo projeto 
anterior. O projeto, implementado pela Divisão 
de Estatística da UNESCAP em estreita colabora-
ção com parceiros internos e externos, incluindo 
a Divisão de Estatística das Nações Unidas, o 
Grupo de Washington, a Organização Mundial 
de Saúde (OMS) e alguns selecionados escritórios 
regionais de estatísticas nacionais (18), foram 
criados para se articular com outras iniciativas 
globais envolvendo a coleta de dados referentes ao 
tema da de'ciência através de censos populacio-
nais e pesquisas, como o Grupo de Washington. O 
projeto combina vários elementos, que incluem:
 ■ testes-piloto de conjuntos de questões padrão 

realizados nos países;
 ■ treinamento direcionado de especialistas em 

estatística e pro'ssionais da área de saúde;
 ■ serviços de consultoria de campo;
 ■ desenvolvimento de ferramentas de gestão 

do conhecimento e estabelecimento de uma 
rede regional de especialistas em estatísticas 
sobre a de'ciência trabalhando no âmbito 
governamental, de forma a facilitar a coope-
ração mútua entre os países.

Organização Pan Americana 
de Saúde - OPAS
Na América Latina e no Caribe, a OPAS estabele-
ceu uma iniciativa estratégica para aperfeiçoar e 
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padronizar os dados referentes à de'ciência através 
da aplicação da CIF. A iniciativa engloba uma rede 
de organizações governamentais e não governamen-
tais envolvidas na coleta e no uso dos dados sobre 
de'ciência. Isto serve a dois amplos propósitos. Em 
nível nacional, o foco está na construção de capaci-
dades e na prestação de assistência técnica a sistemas 
de informação sobre de'ciência. Em nível regional, a 
iniciativa promove o compartilhamento do conheci-
mento e melhores práticas, e o desenvolvimento de 
medidas padrão e diretrizes operacionais (19).

Sistema Estatístico Europeu
Durante a última década, o ESS conduziu um 
projeto da União Europeia visando obter estatís-
ticas passíveis de comparação nas áreas de saúde 
e de'ciência através de pesquisas (20). Como 
resultado, uma estrutura consistente de pesqui-
sas familiares e individuais, capaz de medir a 
saúde e a de'ciência, está sendo implementada na 
União Europeia. Questões comuns a respeito da 
de'ciência foram integradas em várias pesquisas 
de âmbito europeu. Várias questões gerais, por 
exemplo, foram incluídas na restrição de ati-
vidades nas pesquisas de Estatísticas da União 
Europeia sobre Renda e Condições de Vida (EU–
SILC) que substituíram o Painel Domiciliar da 
Comunidade Europeia. As estatísticas EU–SILC 
incluem uma pergunta acerca  de “de'ciência” 
na “limitação duradoura das atividades devido 
a problemas de saúde” (conhecida como quesito 
Indicador de Limitação de Atividade Global – 
GALI) que é utilizado no cálculo do indicador 
estrutural denominado Anos de Vida Saudável. 
Também foram desenvolvidas pesquisas espe-
ciais, tais como a Pesquisa Europeia de Entrevista 
sobre Saúde (EHIS) e a Pesquisa Europeia em 
Saúde e Integração Social (ESHSI). Em sua pri-
meira etapa, a EHIS (2008–10) incluía questões 
pertinentes à funcionalidade, compreendendo 
visão, audição, locomoção, cuidados pessoais e 
vida doméstica. A ESHSI aborda áreas adicionais 
de funcionalidade bem como fatores ambientais, 
o que inclui mobilidade, transporte, acesso a edi-
fícios, educação e treinamento, emprego, uso de 
internet, contato e suporte social, acesso ao lazer, 
vida econômica, atitudes e comportamento.

Questões e variáveis para estas diferentes pes-
quisas estão todas conectadas à estrutura da CIF.

Cada uma destas pesquisas contém também o 
núcleo do conjunto das variáveis sociais da União 
Europeia, o que permite uma análise detalhada 
por fatores socioeconômicos. Deu-se grande 
ênfase na tradução das perguntas comuns para os 
deferentes idiomas da União Europeia, para testar 
as perguntas e para usar uma tabela de implemen-
tação e metodologia comuns. Os resultados de 
uma pesquisa em especial, a Pesquisa Europeia de 
Entrevista sobre Saúde, estarão gradativamente 
disponíveis nos próximos anos. A ESHSI tem sua 
implementação prevista para 2012.

Comissão Econômica das Nações Unidas 
para a Europa – Iniciativa de Budapeste 
sobre Medição do Estado de Saúde
Em 2004, sob a égide da UNECE, um Grupo Diretor 
e uma Força Tarefa sobre Medição do Estado de 
Saúde, atuando em conjunto, foram estabelecidos 
com a UNECE, o Escritório Estatístico da União 
Europeia (EUROSTAT) e OMS. A Força Tarefa 
'cou conhecida como Iniciativa de Budapeste 
considerando que  seu primeiro encontro se deu 
em Budapeste no ano de 2005 (21).

O objetivo principal da Iniciativa de 
Budapeste era desenvolver um novo instrumento 
comum, baseado na CIF, para medir o estado de 
saúde adequado para inclusão nas entrevistas das 
pesquisas. O objetivo era a obtenção de informa-
ções básicas da saúde da população que podem 
também ser usadas para descrever tendências na 
saúde ao longo do tempo num dado país, con-
frontando subgrupos populacionais e países no 
âmbito dos sistemas estatísticos o'ciais nacionais. 
O estado de saúde mede a condição funcional em 
termos de capacidade, e não outros aspectos da 
saúde, como determinantes e fatores de risco, 
estados patológicos, uso de cuidados de saúde e 
barreiras ambientais e facilitadores (21, 22). Esta 
informação é útil tanto para traçar o per'l de 
saúde das diferentes populações quanto para o 
consequente desenvolvimento de índices sinópti-
cos de saúde da população, tais como aqueles uti-
lizados pela Carga Global de Doenças. Os quesitos 
da Iniciativa de Budapeste cobrem os seguintes 
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itens: visão, audição, capacidade motora e mobi-
lidade, cognição, afeto (ansiedade e depressão) e 
dor – e utilizam diferentes categorias de respostas, 
relevantes para a área em questão (23).

A iniciativa de Budapeste também traba-
lha com o objetivo de se coordenar com grupos 
existentes e criar, a partir do trabalho já reali-
zado pelo ESS, a Pesquisa Mundial de Saúde, a 

pesquisa conjunta Estados Unidos – Canadá, e o 
Grupo de Washington. Por exemplo, o Grupo de 
Washington e a Iniciativa de Budapeste – com o 
auxílio da UNESCAP – estão realizando testes 
cognitivos e de campo para testar um conjunto 
ampliado de perguntas, desenvolvido por meio 
da colaboração entre o Grupo de Washington e 
a Iniciativa de Budapeste.
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Projeto e implementação da Pesquisa Mundial de 
Saúde

A Pesquisa Mundial de Saúde foi implementada em 70 países. O tamanho das 
amostras variou de 700 em Luxemburgo a 38.746 no México. Os participan-
tes foram homens e mulheres maiores de 18 anos que residem em domicílios 
privados. Todas as amostras foram obtidas a partir de um quadro nacional 
atual usando um design de agrupamentos  (clusters) de multiplos estágios, de 
forma a permitir que a cada domicílio e pessoa entrevistada fosse atribuída 
uma probabilidade de seleção conhecida diferente de zero, com as seguintes 
exceções: na China e na Índia, as pesquisas foram realizadas em províncias e 
estados determinados; nas Ilhas Comores, no Congo, e na Costa do Mar'm 
as pesquisas 'caram restritas a regiões que somavam 80% da população local; 
no México, as amostras foram orientadas no sentido de fornecer estimativas 
regionais em nível estadual. As entrevistas presenciais foram conduzidas por 
pro'ssionais treinados. As taxas de resposta individual (calculadas como a 
razão das entrevistas concluídas com entrevistados selecionados da amostra, 
excluindo entrevistados inelegíveis do denominador) variaram entre 63% em 
Israel e 99% nas Filipinas.

O módulo de saúde na Pesquisa Mundial de Saúde foi estreitamente sin-
cronizado com a revisão da Classi'cação Internacional de Funcionalidade, 
Incapacidade e Saúde (CIF). O objetivo principal não era o de observar limita-
ções individuais mas sim o de fornecer um retrato abrangente da funcionalidade 
entre os entrevistados nas pesquisas de diferentes países que pudesse ser agregado 
em nível populacional. Os entrevistados não foram perguntados acerca de suas 
condições de saúde e nem quanto à duração da limitação em sua funcionalidade.

Para desenvolver um módulo de descrição do estado de saúde para a 
Pesquisa Mundial de Saúde foi idealizado um grupo de itens, foram docu-
mentadas as propriedades psicométricas de cada questão (1). A investiga-
ção qualitativa identi'cou as principais combinações nos diferentes países.  
O questionário foi exaustivamente testado antes do início do estudo princi-
pal. Os testes-piloto foram realizados inicialmente em três países: Tanzânia, 
Filipinas e Colômbia, sendo então utilizados no Estudo de Pesquisa com 
Vários Países da Organização Mundial de Saúde (OMS) abrangendo 71 pes-
quisas em 61 países. Destas pesquisas, 14 foram conduzidas utilizando-se de 
uma entrevista presencial abrangente que cobria 21 campos da saúde, com 
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uma amostra total de mais de 88.000 entrevis-
tados (1). O instrumento da Pesquisa Mundial 
de Saúde foi então adaptado a diferentes idio-
mas e, em seguida, aperfeiçoado utilizando-se 
entrevistas cognitivas e testes de aplicabilidade 
cultural. Para garantir a presença de questões 
culturalmente relevantes, foram utilizados 
rigorosos protocolos de tradução, desenvolvi-
dos por equipes de especialistas bilíngues, com 
ênfase em versões e profundas análises linguís-
ticas. Os módulos revisados para a descrição do 
estado de saúde foram então testados na China, 
Mianmar, Paquistão, Sri Lanka, Turquia e nos 
Emirados Árabes Unidos, entre fevereiro e abril 
de 2002.

Após esta fase, foram desenvolvidas ver-
sões completas e resumidas do instrumento de 
pesquisa. O instrumento de pesquisa indagava 
acerca das di'culdades ligadas à funcionalidade 
nos últimos 30 dias em oito áreas: mobilidade, 
cuidados pessoais, dor e desconforto, cognição, 
atividades interpessoais, visão, sono e energia, 
e sentimentos. Para cada área, duas perguntas 
de di'culdade variável foram feitas na versão 
completa, e uma pergunta na versão resumida. 
As perguntas da Pesquisa Mundial de Saúde 
nas diferentes áreas foram muito similares ou 
idênticas às perguntas propostas em pesquisas 
nacionais e internacionais sobre saúde e de'ci-
ência. Elas cobriram os níveis de funcionalidade 
numa determinada área e focavam, tanto quanto 
possível, as capacidades intrínsecas dos indi-
víduos em tal área. No caso de mobilidade, por 
exemplo, perguntou-se aos entrevistados acerca 
das di'culdades de locomoção e da realização 
de atividades extenuantes. Na área de visão, os 
entrevistados foram questionados acerca da di'-
culdade de visão de perto e de longe. A escala de 
resposta para cada item variou de 1 a 5 pontos, 
sendo a opção 1 nenhuma di'culdade, e a opção 
5 extrema di'culdade ou impossibilidade. A pre-
valência de di'culdades na funcionalidade foi 
estimada considerando-se sexo, idade, local de 
residência, e quintil de riqueza.

Análise da Pesquisa Mundial de 
Saúde, incluindo a derivação 
do limiar da de$ciência

Nas análises para este Relatório foram utilizados 
dados de 69 países. Os dados da Austrália foram 
excluídos pelo fato da pesquisa ter sido em parte 
feita pelo método de “entrega e coleta” (drop-
-and-collect), e em parte por meio de entrevistas 
telefônicas, o que impossibilitou a combinação 
das estimativas devido as tendências desconhe-
cidas. Os dados foram ponderados em 59 das 69 
pesquisas, com base nas informações comple-
tas da amostra. As estimativas individuais para 
cada país são apresentadas no Apêndice A, com 
exceção daqueles países que não tiveram seus 
pesos ponderados: Áustria, Bélgica, Dinamarca, 
Alemanha, Grécia, Itália, Holanda e Reino Unido 
da Grã-Bretanha e Irlanda do Norte (todas pesqui-
sas na versão resumidda), e Guatemala e Eslovênia 
(ambos com pesquisas na versão completa), ou 
onde as pesquisas não tiveram representatividade 
nacional: China, Ilhas Comores, Congo e Costa 
do Mar'm. Na Índia, a pesquisa foi aplicada em 
seis estados e as estimativas foram ponderadas de 
forma a fornecer estimativas nacionais, sendo os 
resultados incluídos no Apêndice A. As estimati-
vas de prevalência agrupadas foram calculadas a 
partir de dados ponderados e padronizados por 
faixa etária em 59 dos 69 países.

Enquanto na pesquisa os tamanhos das 
amostras variam por país, para a 'nalidade da 
estimativas agrupadas, os pesos pós-estrati'ca-
dos foram usados sem ajustes especí'cos para o 
tamanho da amostra da pesquisa individual. O 
banco de dados populacional das Nações Unidas 
foi utilizado para a correção da pós-estrati'cação 
dos pesos da amostra e para a padronização por 
gênero. Para a padronização por faixa etária, 
foi utilizado o padrão mundial populacional da 
OMS (2).

Informações detalhadas acerca da metri'cação 
de cada pesquisa, em termos de representatividade, 
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índice de respostas, itens não respondidos, e entre-
vistados que não responderam estão disponíveis 
na Internet, na página da Pesquisa Mundial: http://
www.who.int/healthinfo/survey/whsresults/en/
index.html

Entrevistados que relataram 
diferentes níveis de di�culdade

Estão disponíveis dados de 16 itens relativos a 
53 países, sendo que os demais 16 países coletaram 
dados em oito itens. A Tabela C.1 mostra a pro-
porção das respostas dos entrevistados em cada 
uma das categorias.

Uma proporção muito maior dos entrevistados 

relatou di"culdades severas (10,3%) ou extremas 

(9,7%) em atividades extenuantes em comparação 

com as áreas de cuidados pessoais e relações inter-

pessoais. Quando as atividades extenuantes são 

excluídas do escopo, 8,4% dos entrevistados relata-

ram ter tido extrema di"culdade ou incapacidade 

funcional em pelo menos uma área de atividade. 

Além disso, 3,3% dos entrevistados relatou extrema 

di"culdade funcional em duas ou mais áreas e 1,7% 

relataram extrema di"culdade funcional em três ou 

mais áreas. As di"culdades com os cuidados pessoais 

e as relações interpessoais, que incluem participação 

na comunidade e modo de lidar com con'itos, foram 

as menos comuns, enquanto que as di"culdades com 

relação à mobilidade e dor "caram entre as mais rela-

tadas. Entre todos as áreas, as di"culdades funcionais 

foram as mais prevalentes nos estratos de faixa etária 

mais elevada, e entre as mulheres.

Tabela C.1. Proporção de entrevistados que relataram diferentes níveis de di$culdade em 16 áreas 

de funcionalidade da Pesquisa Mundial de Saúde.

Nenhum Leve Moderado Severo Extremo

Mobilidade

Locomoção 64.8 16.5 11.4 5.9 1.3

Atividade extenuante 50.7 16.0 13.3 10.3 9.7
 

Cuidados pessoais

Cuidados Pessoais 79.8 10.7 5.9 2.6 1.0

Aparência, cuidados com a aparência 80.4 10.7 6.0 2.2 0.9
 

Dor

Dores físicas 45.2 26.3 16.8 9.5 2.2

Desconforto físico 49.2 24.9 16.1 8.0 1.8
 

Cognição

Concentração, memória 61.5 20.0 11.8 5.5 1.3

Aprendizado 65.6 17.3 9.8 4.7 2.5
 

Relações interpessoais

Participação na comunidade 76.8 13.1 6.6 2.4 1.2

Lidar com situações de con%ito 74.4 14.4 6.7 3.0 1.5
 

Visão

Visão de longe 75.4 11.6 7.1 4.3 1.6

Visão de perto 76.3 11.9 7.0 3.8 1.0
 

Sono e energia

Excesso de sono 60.9 18.9 10.0 6.6 1.6

Sentir-se descansado 57.2 22.1 13.1 6.2 1.4
 

Afeto

Sentir-se deprimido 56.1 22.5 12.9 6.6 2.0

Preocupação, ansiedade 51.2 22.9 14.0 8.3 3.6
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Estas proporções não devem ser inter-
pretadas como prevalência de de'ciência na 
população. As di'culdades funcionais não são 
equivalentes a incapacidades especí'cas. Seria 
de se esperar que uma pessoa que apresente um 
problema especí'co de saúde manifestasse uma 
enorme variedade de limitações. Para 'ns deste 
Relatório e em consonância com a CIF, a de'ci-
ência é concebida como um decréscimo no nível 
funcional para além de um dado limiar. A de'ci-
ência é medida por um vetor de uma in'nidade 
de itens que abarcam um conjunto de áreas que 
medem esta combinação da maneira mais parci-
moniosa possível.

Cálculo da pontuação composta
Uma pontuação composta para cada entrevis-

tado foi calculada entre todos os 16 itens, de forma a 
estimar onde cada entrevistado da pesquisa poderia 
ser enquadrado numa dimensão funcional latente. 
Foi utilizada uma abordagem de Teoria de Resposta 
ao Item (IRT), com o emprego de um modelo de 
Rasch para a interpretação desta pontuação (ver 
Fig. C.1 para a distribuição cumulativa das pontua-
ções IRT). Os modelos Rasch ajudam a transformar 
dados brutos da pontuação de autorresposta orde-
nada por categoria de di'culdade em uma escala 
de intervalos idênticos. Obtém-se a equalização dos 
intervalos através de transformações logarítmicas 
das probabilidades dos dados brutos e a abstração 
é obtida através de equações probabilísticas. Esta 
transformação para o modelo de crédito parcial 

permite criar não somente uma ordem hierárquica 
de di'culdade dos itens mas também diferentes 
limiares das categorias dos itens.

O módulo de saúde original de 16 itens 
foi analisado com o modelo de Escala de 
Classi'cação Rasch, utilizando-se o soYware 
WINSTEPS. Neste modelo, as pesquisas que 
utilizaram apenas 8 itens e aquelas que utiliza-
ram todos os 16 itens foram analisadas de forma 
conjunta, de forma a produzir uma escala comum 
entre todas as pesquisas. Foi obtida uma calibra-
ção para cada item. Para determinar quanto cada 
um dos itens contribuiu para a medição da fun-
cionalidade global comum, estatísticas de grau 
de adequação de chi-quadrado (χ2), conhecidas 
como Quadrados Médios In't (MNSQ), também 
foram calculadas. O In't MNSQ variou de uma 
faixa de 0,77 até 1,38 (SD = 0,27). Somente a área 
da visão excedeu ligeiramente o limiar de ina-
dequação recomendado de 1,3, mas esta área foi 
mantida na análise. O Mapa de Dimensionalidade 
– o grá'co de fator dos principais componentes 
sobre os valores residuais – indicou a não exis-
tência de um fator secundário. Para testar o Item 
Diferencial de Funcionalidade (DIF) por país, 
foi utilizada a abordagem de regressão logística 
descrita por Zumbo (3). A mudança pseudo-R2 
em uma escala de 0,02 mostrou um efeito DIF 
tolerável. Finalmente, para levar em consideração 
a calibração de cada item especí'co dos 16 itens 
de saúde descritos, as pontuações brutas foram 
transformadas através da modelação Rasch 
em uma nova escala de pontuação, sendo 0 = 
nenhuma di'culdade e 100 = total di'culdade.

Determinação do limiar para a 
prevalência da de$ciência
Uma vez que a faixa de pontuação derivada do 
modelo IRT era contínua, para dividir a popula-
ção entre os grupos “apto” e “inapto” era neces-
sária a de'nição de um valor limite.

A média das pontuações dos entrevista-
dos que relataram extrema di'culdade ou total 
incapacidade em qualquer uma das oito áreas de 
atividade foi calculada para todos os países. As 
pessoas que relataram extrema di'culdade fun-
cional nestas áreas são consideradas inaptas na 

Fig. C.1. Distribuição cumulativa da pontuação 

de de#ciência IRT
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maioria das estratégias de coleta de dados para 
estimar a prevalência da de'ciência. Também 
foram computadas as pontuações médias de 
entrevistados que relataram terem sido diag-
nosticados com doença crônica, como artrite, 
angina, asma, diabetes, e depressão.

Os entrevistados diagnosticados com estas 
doenças que estavam ou não em tratamento. Os 
entrevistados na Pesquisa Mundial de Saúde que 
relataram estar em tratamento no momento da 
pesquisa apresentaram uma maior pontuação 
do que aqueles que não estavam em tratamento. 
Dado o fato de que tais doenças crônicas estão 
intimamente associadas à de'ciência, justi'ca-se 
seu uso como indicador das condições de estabe-
lecimento de um eloquente limiar de de'ciência 

signi'cativa. A pontuação média para todos esses 
grupos – os que relataram extrema di'culdade 
e os que relataram doenças crônicas – 'cou em 
torno de 40, numa faixa que ia de 0 (sem nenhuma 
di'culdade funcional) a 100 (total di'culdade).

Portanto, o limiar de 40 foi escolhido como 
um ponto limite entre “de'ciente” e “não de'-
ciente” para todos os entrevistados da pesquisa. 
Deve-se observar que a classe de de'ciência 
moderada da Carga Global de Doenças, usada 
para gerar as estimativas de de'ciência dos 
dados da Carga Global de Doenças relatada no 
Capítulo 2, inclui doenças como artrite e angina, 
que também são utilizadas na análise dos dados 
da Pesquisa Mundial de Saúde para determinar 
este limiar.

Tabela C.2. Diferentes limiares (40 e 50) e as correspondentes taxas de prevalência de de#ciência 

dos níveis funcionais em múltiplas áreas em 59 países, separados por nível de país, 

gênero, faixa etária, local de residência, e riqueza.

Sub-grupo 

Populacional

Limiar de 40 Limiar de 50

Países de 

renda mais 

alta (erro 

padrão)

Países de 

renda mais 

baixa 

(erro padrão)

Todos os 

países 

(erro 

padrão)

Países de 

renda mais 

alta 

(erro padrão)

Países de 

renda mais 

baixa 

(erro padrão)

Todos os 

países 

(erro 

padrão)

Sexo

Masculino 9.1 (0.32) 13.8 (0.22) 12.0 (0.18) 1.0 (0.09) 1.7 (0.07) 1.4 (0.06)

Feminino 14.4 (0.32) 22.1 (0.24) 19.2 (0.19) 1.8 (0.10) 3.3 (0.10) 2.7 (0.07)
 

Faixa etária

18–49 6.4 (0.27) 10.4 (0.20) 8.9 (0.16) 0.5 (0.06) 0.8 (0.04) 0.7 (0.03)

50–59 15.9 (0.63) 23.4 (0.48) 20.6 (0.38) 1.7 (0.23) 2.7 (0.19) 2.4 (0.14)

60 ou mais 29.5 (0.66) 43.4 (0.47) 38.1 (0.38) 4.4 (0.25) 9.1 (0.27) 7.4 (0.19)
 

Local de 

residência

Urbano 11.3 (0.29) 16.5 (0.25) 14.6 (0.19) 1.2 (0.08) 2.2 (0.09) 2.0 (0.07)

Rural 12.3 (0.34) 18.6 (0.24) 16.4 (0.19) 1.7 (0.13) 2.6 (0.08) 2.3 (0.07)
 

Quintil de 

riqueza

Q1(pobre) 17.6 (0.58) 22.4 (0.36) 20.7 (0.31) 2.4 (0.22) 3.6 (0.13) 3.2 (0.11)

Q2 13.2 (0.46) 19.7 (0.31) 17.4 (0.25) 1.8 (0.19) 2.5 (0.11) 2.3 (0.10)

Q3 11.6 (0.44) 18.3 (0.30) 15.9 (0.25) 1.1 (0.14) 2.1 (0.11) 1.8 (0.09)

Q4 8.8 (0.36) 16.2 (0.27) 13.6 (0.22) 0.8 (0.08) 2.3 (0.11) 1.7 (0.08)

Q5(mais rico) 6.5 (0.35) 13.3 (0.25) 11.0 (0.20) 0.5 (0.07) 1.6 (0.09) 1.2 (0.07)
 

Total 11.8 (0.24) 18.0 (0.19) 15.6 (0.15) 2.0 (0.13) 2.3 (0.09) 2.2 (0.07)
  

Fonte (4).
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Para avaliar a sensibilidade destes resultados, o 
item referente a atividades extenuantes foi retirado 
da estimativa da pontuação, e os mesmos passos 
foram seguidos para a con'guração de um limiar 
e de uma derivação da proporção dos “de'cientes”.

Estas análises mostram que os índices de pre-
valência de de'ciência caem de 17.5% para 15.6%. 
Por esta razão, baseado neste teste de sensibilidade, 
decidiu-se retirar o item referente a atividades exte-
nuantes destas estimativas.

As estimativas de prevalência de de'ciência 
utilizando-se o quadro e o método de di'culdades 
funcionais acima descritos são apresentadas na 
Tabela C.2. O limiar de 40 produz a estimativa de 
que 15,6% do total da população apresenta algum 
tipo de de'ciência. Elevando-se tal limiar para 50 
(que é a pontuação média para aqueles que repor-
taram extrema di'culdade em três ou mais itens 
de atividade, conforme a Tabela C.3), chega-se a 
uma estimativa de que 2,2% do total de pessoas 
apresenta alguma de'ciência de grau muito signi-
'cativo (ver Tabela C.2).

Medição da saúde na Pesquisa 
Mundial de Saúde

A riqueza – um indicador de longo prazo da situ-
ação econômica das moradias – derivou-se do 
uso de um modelo de probito dicotômico orde-
nado hierarquicamente (DIHOPIT).

A premissa é a de que moradias de maior 
renda são mais propícias a disporem de um 
determinado conjunto de bens que fornecem um 
indicador da situação econômica. As abordagens 

baseadas em bens evitam alguns dos vieses de 
resposta originados da informação autoavaliada 
sobre a renda. O método foi utilizado em estudos 
transversais anteriores de âmbito intranacional 
sobre a situação econômica e a saúde em países 
em desenvolvimento (5, 6).

Os efeitos da posse de bens e as características 
de riqueza domiciliar foram estimadas simulta-
neamente, utilizando-se um modelo de probito 
de efeitos aleatórios (DIHOPIT), com o termo de 
erro hierárquico no nível domiciliar. Os resultados 
obtidos com o modelo são constituídos por um con-
junto de coe'cientes covariados e pontos de corte 
de bens. Os coe'cientes covariados representam 
o relacionamento subjacente entre cada previsor 
sócio demográ'co e a “variável de riqueza latente”. 
O ponto de corte de bens representa o limiar na 
escala de riqueza acima do qual um domicílio é 
mais propício a possuir um determinado bem. 
Esta “escada de bens” foi então aplicada a cada um 
dos domicílios em cada pesquisa, de forma a pro-
duzir estimativas ajustadas da riqueza domiciliar.

Comparação com a Carga 
Global de Doenças
Para comparar os índices de prevalência de de'-
ciência obtidos da Pesquisa Mundial de Saúde 
com as estimativas dos “anos vividos com alguma 
de'ciência” (YLD) do estudo da Carga Global de 
Doenças, foi calculado um coe'ciente de corre-
lação. Com isto, produziu-se um coe'ciente de 
correlação de postos de Spearman de 0,46 e um 
coe'ciente de correlação de produto-momento 
de Pearson de 0,35, indicando uma correlação 

Tabela C.3. Pontuação IRT baseada em diferentes limiares de categorias de itens.

 N % IRT médio SE

Nenhum 46 069 18.59 2.49 0.03

Severo 48 678 19.53 37.45 0.04

Extremo 1+ 25 344 8.98 40.75 0.07

Extremo 2+ 11 970 3.6 45.53 0.08

Extremo 3+ 6 361 1.88 49.54 0.08
  

a. Di:culdade severa em ao menos um item.
b. Di:culdade extrema em ao menos um item.
c. Di:culdade extrema em ao menos dois itens.
d. Di:culdade extrema em ao menos três itens.



301

Apêndice técnico C

moderada entre as duas abordagens. Embora 
as duas abordagens estimem a de'ciência com 
métodos diferentes, o grau moderado de correla-
ção entre elas sugere que estas abordagens, numa 
triangulação com os melhores dados primários, 
podem fornecer estimativas razoavelmente con-
'áveis de prevalência da de'ciência. Deve-se 
também notar que abordagens alternativas para 
de'nir e quanti'car as de'ciências podem pro-
duzir diferentes estimativas de prevalência.

Limitações da Pesquisa Mundial de Saúde
Assim como todas as abordagens para esti-
mar a prevalência, a metodologia utilizada pela 
Pesquisa Mundial de Saúde possui suas limita-
ções e incertezas. Por exemplo, há muitas varia-
ções substanciais entre os países nas de'ciências 
reportadas, além do que se poderia considerar 
plausível. Poderia haver vieses sistemáticos de 
respostas em níveis de funcionalidade e em outros 
aspectos de autoavaliação da saúde. Assim como 
em outras entrevistas domiciliares e censos, a 
Pesquisa Mundial de Saúde é inteiramente base-
ada em uma autoavaliação. É muito provável que 
isto leve a variações, visto que as pessoas compre-
endem as questões de forma diferente e escolhem 
as categorias numa escala baseada em experiên-
cias, expectativas e culturas próprias. Apesar dos 
esforços em fornecer conceitos adequadamente 
traduzidos e em uniformizar o entendimento 
das perguntas e respostas, estes problemas não 
poderão ser totalmente eliminados. Enquanto 
o IRT é supostamente invariável em função da 
população, ele pode não ser capaz de se ajustar 
a estas variações sistemáticas de respostas. Tal 
fato produz alguns problemas ao comparar os 
resultados entre as populações. Para lidar com 
esse problemas da comparabilidade – como os 
diferentes entrevistados utilizaram as categorias 
de respostas – as pesquisas incluem “vinhetas de 
ancoragem” no intuito de calibrar a descrição 
dos entrevistados de sua própria funcionalidade. 
Métodos estatísticos têm sido desenvolvidos com 
o intuito de corrigir os vieses ou as variações na 
autoavaliação da funcionalidade, utilizando tais 
dados de calibração (7). Entretanto, embora tais 
métodos demonstrem a presença de “vieses” na 

autoavaliação da funcionalidade, eles ainda não 
corrigem de maneira adequada tais vieses.

Idealmente, os dados de de'ciência autoa-
valiados das pesquisas (onde as respostas podem 
frequentemente re`etir uma preocupação com 
relação às limitações de atividade ou restrições 
de participação) devem ser comparados e com-
binados com avaliações da funcionalidade con-
duzidas por peritos independentes que meçam 
a diminuição na funcionalidade em múltiplas 
áreas para validar as autoavaliações e corrigir 
os desvios.

Nesta análise, tomou-se uma decisão para 
con'gurar um limiar para a de'ciência numa 
pontuação contínua do nível de funcionalidade 
que seja contestável. As pontuações podem ter 
sido afetadas por desvios de avaliação, a escolha 
de limiares, e o diagnóstico de doenças crônicas 
baseado em algoritmos através de questões base-
adas em sintomas e que não foram rati'cadas 
por outros testes para tais doenças crônicas. É 
possível que tanto falso-positivos quanto falso-
-negativos estejam incluídos neste modelo.

Há inúmeras outras limitações com rela-
ção aos dados da Pesquisa Mundial de Saúde, 
entre as quais podemos destacar: nem todos os 
dados das pesquisas tiveram representatividade 
nacional; nem todos os dados da pesquisa foram 
ponderados; a inclusão de somente dois países 
de alta renda que utilizaram a versão completa; a 
escolha de áreas restritas de saúde possivelmente 
pode ter excluído entrevistados com problemas 
funcionais em outras áreas tais como: audição, 
respiração e assim por diante; não há validações 
independentes dos dados das autoavaliações 
através de exames ou registros médicos; e tanto 
as populações institucionalizadas como as crian-
ças foram excluídas da pesquisa. Esforços futu-
ros na coleta de dados relativos à prevalência da 
de'ciência e determinantes deverão corrigir tais 
de'ciências.

Discussão da abordagem
Diversos aspectos conceituais continuarão a ser 
controversos nesta abordagem. Em primeiro 
lugar, a decisão de onde posicionar o limiar é 
feita durante a análise dos dados ao invés de ser 
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de'nida a priori – antes da coleta dos dados ou 
durante a mesma – como poderia ser o caso, por 
exemplo, se fosse usado um conjunto de catego-
rias de incapacidade onde somente os indivíduos 
acima de certo nível de incapacidade fossem 
entrevistados durante a coleta de dados.

É sempre necessária a determinação de um 
limiar e não existe uma fórmula mágica sobre 
onde situar esta linha. Porém, mais importante 
do que de'nir desta linha são as razões que jus-
ti'cam tal decisão. Isso se deve ao fato de que as 
decisões sobre os limiares devem ser baseadas em 
uma série de considerações.

Os responsáveis pela elaboração das dire-
trizes devem, por exemplo, conhecer a fundo as 
implicações da escolha de cada um dos níveis de 
gravidade como um limiar em termos de pensões, 
seguro-saúde e outros programas relacionados à 
de'ciência. As decisões sobre a alocação de recur-
sos não podem ser ignoradas. O benefício de um 
processo transparente de de'nição de limiares é 
que estas decisões podem ser publicamente deba-
tidas, ao invés de serem ocultadas em alguma lista 
de categorias de “de'ciências grave”.

Em segundo lugar, as estimativas de prevalên-
cia da Pesquisa Mundial de Saúde são baseadas em 
uma média, o que resulta numa distribuição em 
torno do limiar. Enquanto os indivíduos incluí-
dos na estimativa de “de'ciência” da Pesquisa 
Mundial de Saúde incluem aqueles com di'culda-
des funcionais severas e/ou extremas em qualquer 
das áreas (i.e. aqueles com alta probabilidade de 
serem entrevistados em pesquisas de de'ciência 

que focam predominantemente as incapacidades), 
a estimativa também inclui algumas pessoas que 
podem estar num nível intermediário de di'cul-
dade funcional em várias áreas e que não podem 
ser consideradas de'cientes pelas de'nições tradi-
cionais. De forma análoga, alguns entrevistados 
que relataram di'culdades de atividade severa ou 
extrema numa área especí'ca, mas que apresen-
taram uma pontuação global abaixo do limiar de 
40% são excluídos. Por exemplo, 1,4% dos entrevis-
tados que relataram di'culdade severa ou extrema 
de locomoção, 18% estavam abaixo do limiar. Uma 
análise detalhada do padrão de respostas sugere 
que estes erros de exclusão não têm um impacto 
signi'cativo no conjunto de estimativas agrupa-
das apresentado no Relatório.

Em terceiro lugar, a Pesquisa Mundial de 
Saúde indagou acerca da diminuição funcio-
nal no mês anterior, incluindo, dessa forma, 
aqueles com problemas relativamente agudos, 
que poderiam apresentar uma curta sobrevida. 
Outras abordagens para a medição da de'ciência 
somente consideram os problemas crônicos que 
tenham ocorrido nos últimos seis meses ou antes.

Finalmente, seria desejável incorporar medi-
das de atitudes e construir em tais pesquisas 
contextos de modo a explorar a interação entre 
os aspectos individuais e ambientais que possam 
contribuir para o surgimento de de'ciências, e 
desembaraçar a complexidade da experiência da 
de'ciência. A exequibilidade de práticas tão mais 
complexas precisa ser examinada em contextos 
de restrição de recursos.
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A metodologia da Carga Global de Doenças

O estudo “Carga Global de Doenças” introduziu novos parâmetros de 
medição – os “anos de vida ajustados pela de'ciência” (DALY) – para quanti'-
car de forma simultânea a carga de doenças a partir da mortalidade prematura 
e da de'ciência (1).

O DALY é uma medida dos anos perdidos de vida saudável em decorrência 
da mortalidade e da de'ciência. Para uma doença ou lesão em particular, os 
DALYs são calculados como a soma dos anos de vida perdidos em consequên-
cia da mortalidade prematura (YLL) numa população especí'ca, e os anos de 
saúde total perdidos em decorrência da de'ciência (YLD) em casos acidentais 
de doença ou lesão. Os anos vividos num estado de saúde não plena são conver-
tidos para um número equivalente de anos perdidos de saúde plena, usando-se 
avaliações de estado de saúde ou, como de'nimos, “ponderadores de de'ciên-
cia”. Os ponderadores de de'ciência oferecem uma única pontuação numérica 
entre 0 (para saúde total) e 1 (para estados de saúde equivalentes a morte).

O índice YLD foi calculado pelas sequelas incapacitantes de um amplo 
conjunto de doenças e lesões. As taxas de YLD em nível de país informadas no 
Apêndice A são imputadas pelas estimativas em nível regional, fazendo uso de 
estimativas disponíveis especí'cas de país para cerca de 20 causas e análises 
especí'cas por país por mortalidade por causas especí'cas. Elas são compu-
tadas pela soma do YLD sobre todas as doenças e lesões, para todas as idades 
e para ambos os sexos, sem ajuste adicional para comorbidade, e dividindo o 
resultado pelo total de habitantes.

O estudo “Carga Global de Doenças” original estabeleceu diversos pesos 
de gravidade da de'ciência para 22 “condições indicadoras”, utilizando um 
protocolo explícito de “contrapartida” (“trade-o#”) num exercício formal 
envolvendo trabalhadores saudáveis de todos os lugares do mundo. Exercícios 
subsequentes de avaliação conduzidos em várias con'gurações apresentaram 
resultados bem próximos do exercício original da Carga Global de Doenças 
(2). Os pesos obtidos foram então agrupados em sete classes, com a Classe I 
tendo um peso entre 0,00 e 0,02, e a Classe VII, um peso entre 0,7 e 1,0 (1). Para 
gerar pesos de de'ciência para as outras cerca de 500 sequelas incapacitantes do 
estudo, os participantes eram questionados de forma a estimar as distribuições 
entre as sete classes para cada sequela.

Apêndice Técnico D
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O estudo da Carga Global de Doenças atua-
lizado em 2004 estimou a prevalência especí'ca 
de idade e gênero para 632 conjuntos de doenças 
e sequelas por lesão em 17 sub-regiões mundiais 
em 2004 (3). Estes dados foram utilizados junto 
com as distribuições estimadas de casos nas sete 
classes de de'ciência de forma a estimar a preva-
lência da de'ciência por classe de gravidade. Os 
resultados são apresentados aqui por prevalência 
de de'ciência “grave”, de'nida como gravidade 
de Classes VI e VII – equivalente a cegueira, sín-
drome de Down, quadriplegia, depressão grave 
ou psicose ativa. Também são apresentados para 
de'ciência “moderada e grave”, de'nida como 
de Classe III e superior – equivalente a angina, 
artrite, baixa visão, e dependência de álcool.

As estimativas de prevalência da Carga 
Global de Doenças não podem simplesmente ser 
adicionadas, visto serem calculadas sem consi-
derar diversas patologias ou comorbidades. Em 
outras palavras, é possível que um indivíduo seja 
classi'cado em mais de um nível de de'ciência 
caso ele apresente mais de um problema de saúde. 
Ao se adicionar a prevalência de de'ciências em 
decorrência de sequelas, foi feito um ajuste para 
comorbidade levando-se em conta o aumento da 
probabilidade de ocorrerem determinados pares 
de condições (4). As estimativas de de'ciência 
dos estudos da Carga Global de Doenças foram 
limitadas às condições que duravam seis meses 
ou mais. Portanto, foram excluídas as estimati-
vas de condições tais como fraturas, nas quais a 
maioria das pessoas tende a se recuperar sem que 
se observem problemas residuais que comprome-
tam as atividades.

As estimativas da prevalência da Carga 
Global de Doenças baseiam-se em avaliações sis-
temáticas de dados disponíveis sobre incidência, 
prevalência, duração e severidade de uma ampla 
gama de condições, com frequência baseadas em 
dados inconsistentes, fragmentados ou parciais, 
provenientes dos diferentes estudos. Como resul-
tado, há ainda substanciais lacunas e incertezas, 

sendo, portanto, uma grande prioridade para os 
órgãos estatísticos e de saúde nacionais e inter-
nacionais aperfeiçoar a informação populacional 
acerca da incidência, prevalência e estados de 
saúde associados a problemas de saúde.

As análises dos dados da Carga Global de 
Doenças de 2004 indicam que, dos cerca de 6,5 
bilhões de pessoas da população mundial em 
2004, cerca de 2,9% apresentam alguma de'ciên-
cia severa e 15,3% apresentam alguma de'ciência 
moderada a severa. Este era o quadro geral em 
todo o mundo, apesar de os países de renda baixa 
e média apresentarem uma maior incidência de 
níveis moderados de de'ciência, especialmente 
na faixa etária de 60 anos ou mais. Desta forma, 
ainda que a proporção de idosos seja maior em 
países de alta renda, os idosos nestes países foram 
relativamente menos de'cientes que os idosos 
dos países de renda baixa e média. A de'ciência 
foi também mais comum entre as crianças nos 
países de renda baixa e média (ver Capítulo 2, 
Tabela 2.2).

Quando consideradas as principais causas 
de de'ciência de uma maneira global, o estágio 
inicial de perda de audição e os erros refrati-
vos em adultos são os problemas mais comuns. 
Distúrbios mentais tais como depressão, uso abu-
sivo de álcool, e psicoses como transtorno bipolar 
e esquizofrenia também estão presentes entre as 
20 causas mais signi'cativas (ver Tabela D.1). O 
padrão difere entre os países de alta renda, por 
um lado, e os de renda baixa e média, por outro, 
em que muito mais pessoas do último grupo 
de países apresentam de'ciências associadas a 
causas evitáveis, tais como lesões não intencio-
nais e infertilidade originária de abortos de risco 
e sepse materna. Os dados também indicam, em 
países em desenvolvimento, a falta de intervenção 
com relação a condições facilmente tratáveis, tais 
como perda de audição, erros refrativos e catarata. 
De'ciências associadas a lesões não intencionais 
entre pessoas mais jovens são muito mais comuns 
em países de baixa renda.
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Tabela D.1. Prevalência de de#ciências moderadas e severas (em milhões), por principal condição 

de saúde associada à de#ciência,por idade e por situação econômica dos países.

Problema de Saúde (b, c) Países de alta renda (a)  

(população total de 977 

milhões)

Países de renda baixa e 

média (população total 

de 5.460 milhões)

Mundo 

(população 

de 6.437 

milhões)

0–59 anos 60 anos ou 

mais

0–59 anos 60 anos ou 

mais

Todas as 

idades

1 Perda de audição (d) 7.4 18.5 54.3 43.9 124.2

2 Erros refrativos (e) 7.7 6.4 68.1 39.8 121.9

3 Depressão 15.8 0.5 77.6 4.8 98.7

4 Catarata 0.5 1.1 20.8 31.4 53.8

5 Lesões não-intencionais 2.8 1.1 35.4 5.7 45.0

6 Osteoartrite 1.9 8.1 14.1 19.4 43.4

7 Dependência de álcool 7.3 0.4 31.0 1.8 40.5

8 Infertilidade por aborto de risco e 
sepse materna

0.8 0.0 32.5 0.0 33.4

9 Degeneração macular (f ) 1.8 6.0 9.0 15.1 31.9

10 Doença obstrutiva crônica 
pulmonar

3.2 4.5 10.9 8.0 26.6

11 Doença cardíaca isquêmica 1.0 2.2 8.1 11.9 23.2

12 Transtorno bipolar 3.3 0.4 17.6 0.8 22.2

13 Asma 2.9 0.5 15.1 0.9 19.4

14 Esquizofrenia 2.2 0.4 13.1 1.0 16.7

15 Glaucoma 0.4 1.5 5.7 7.9 15.5

16 Alzheimer e outras demências 0.4 6.2 1.3 7.0 14.9

17 Síndrome do pânico 1.9 0.1 11.4 0.3 13.8

18 Doença cérebro-vascular 1.4 2.2 4.0 4.9 12.6

19 Artrite reumatóide 1.3 1.7 5.9 3.0 11.9

20 Dependência de drogas 3.7 0.1 8.0 0.1 11.8
  

Notas: 
a. São considerados países de alta renda aqueles cuja Renda Nacional Bruta per capita era, em 2004, de US$ 10.066 ou mais, 
conforme estimativa feita pelo Banco Mundial (5).
b. De:ciências GBD classe III ou maior.
c. Doença e lesão associadas à de:ciência. As condições são listadas em ordem decrescente com prevalência global de todas 
as faixas etárias.
d. Inclui o estágio inicial de perda de audição em adultos, com exceção dos casos originados por infecções; ajustado para 
disponibilidade de dispositivos de auxílio à audição.
e. Inclui a apresentação de erros refrativos; ajustado para a disponibilidade de óculos e outros dispositivos corretivos.
f. Inclui outras causas de perda de visão relacionadas com a idade além de glaucoma, catarata e erros refrativos.
Fonte (3).
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Análise da Pesquisa Mundial de Saúde para o 
Capítulo 3 – Saúde

Um total de 51 países foram incluídos nesta análise.
 ■ Países com níveis de renda média e alta (20): Bósnia e Herzegovina, Brasil, 

Croácia, República Checa, República Dominicana, Estônia, Hungria, 
Cazaquistão, Letônia, Malásia, Ilhas Maurício, México, Namíbia, Rússia, 
Eslováquia, Espanha, África do Sul, Turquia, Emirados Árabes Unidos, 
Uruguai.

 ■ Países com nível de renda de média a baixa (31): Bangladesh, Burkina Faso, 
Chade, China, Ilhas Comoros, Congo, Costa do Mar'm, Equador, Etiópia, 
Geórgia, Gana, Índia, Quênia, República Democrática Popular do Laos, 
Malaui, Mali, Mauritânia, Marrocos, Mianmar, Nepal, Paquistão, Filipinas, 
Paraguai, Senegal, Sri Lanka, Suazilândia, Tunísia, Ucrânia, Vietnã, 
Zâmbia, Zimbábue.

Os países foram selecionados da forma que segue. De início, havia um total 
de 70 países, sendo que 11 deles foram excluídos por falta de um “Ponderador P” 
ou “Ponderador PS” (Pweight - Psweight): Austrália, Áustria, Bélgica, Dinamarca, 
Alemanha, Grécia, Guatemala, Itália, Holanda, Eslovênia, Reino Unido da Grã-
Bretanha e Irlanda do Norte. Oito países foram excluídos por usarem um ques-
tionário reduzido: Finlândia, França, Irlanda, Israel, Luxemburgo, Noruega, 
Portugal e Suécia.

As estimativas são ponderadas utilizando-se os pesos pós-estrati'cados da 
Pesquisa Mundial de Saúde, quando disponíveis (caso contrário, pesos de proba-
bilidade), padronizados por idade. Os testes t são realizados em resultados entre 
situações de de'ciência. Diferenças signi'cativas encontradas entre “de'ciente” 
e “não de'ciente” são noti'cadas em 5%.

Apêndice Técnico E
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Acessibilidade

Acessibilidade descreve o grau em que um 
ambiente, serviço ou produto permite o 
acesso do maior número possível de pessoas, 
especialmente pessoas com de'ciência.

Padrões de acessibilidade

Um padrão é um nível de qualidade aceito 
como norma. O princípio de acessibilidade 
pode ser outorgado por meio de legislação ou 
tratado, e então especi'cado em detalhe de 
acordo com regulamentos, normas ou códi-
gos nacionais ou internacionais, a adesão aos 
quais pode ser obrigatória ou voluntária.

Atividade

Na CIF, a execução de uma tarefa ou ação por 
parte de um indivíduo. Representa a pers-
pectiva indivíduo da funcionalidade.

Limitação de atividades

Na CIF, as di'culdades que um indivíduo 
pode ter na execução das atividades. Uma 
limitação de atividade pode ir de um desvio 
leve a severo em termos de qualidade ou 
quantidade na execução da atividade na 
comparação com o que se espera de pessoas 
sem essa condição de saúde.

Ação a$rmativa

O recrutamento pró-ativo de pessoas com 
de'ciência.

Tecnologia assistiva

Tecnologia assistiva atende as necessidades 
das pessoas, utiliza recursos, ferramentas, e 
materiais locais, sendo simples, e'ciente, dis-
ponível, e aceitável para seus usuários.

Avaliação

Um processo que inclui exame, interação, e 
a observação de indivíduos ou grupos com 
condições de saúde reais ou potenciais, de'-
ciências, limitações de atividades, ou restri-
ções de participação. A avaliação pode ser 
necessária paras as intervenções de reabili-
tação, ou para mensurar a elegibilidade para 
o suporte educacional, proteção social, ou 
outros serviços.

Comunicação complementar 
e alternativa

Métodos de comunicação que complemen-
tam ou substituem a fala e a escrita como, 
por exemplo, expressões faciais, símbolos, 
imagens, gestos, e sinais.

Glossário
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Dispositivos assistivos; também 
tecnologia assistiva

Quaisquer dispositivos criados, fabricados 
ou adaptados para ajudar a pessoa a desem-
penhar uma tarefa em particular. Os produ-
tos podem ser produzidos especi'camente 
ou estar genericamente disponíveis para 
pessoas com de'ciência.

Barreiras

Fatores ambientais que por meio, da sua 
ausência ou presença limitam a funcionali-
dade e geram a incapacidade, por exemplo, 
um ambiente 'sico inacessível, falta de tec-
nologia de assistência apropriada, e atitudes 
negativas das pessoas em relação à de'ciência.

Funções corporais

Na CIF, as funções 'siológicas dos sistemas 
corporais. Corpo refere-se ao organismo 
humano como um todo e inclui o cérebro. 
A CIF classi'ca as funções corporais em 
diversas áreas, incluindo as funções mentais, 
funções sensoriais e a dor, as funções da voz, 
e as funções neuromúsculoesqueletais e as 
relacionadas com o movimento.

Estruturas corporais

Na CIF, as partes estruturais ou anatômi-
cas do corpo como órgãos, membros, e seus 
componentes, classi'cados de acordo com os 
sistemas corporais.

Braille

Sistema de escrita para indivíduos com de'-
ciência visual que utiliza letras, números, 
e sinais de pontuação formados com um 
padrão de pontos em relevo.

Capacidade

Um construto que indica o mais provável 
nível de funcionalidade que uma pessoa é 
capaz de atingir, mensurada em um ambiente 
uniforme ou padronizado; re`ete a habilidade 
do indivíduo ajustada conforme o ambiente.

Reabilitação baseada na 
comunidade (CBR)

Uma estratégia incluída no desenvolvimento 
geral da comunidade para a reabilitação, a 
equiparação de oportunidades, redução da 
pobreza, e inclusão social de pessoas com 
de'ciência. A CBR é implementada por meio 
dos esforços combinados das pessoas com 
de'ciência, das suas famílias, organizações, e 
comunidades, além dos serviços respectivos 
governamentais e não governamentais nas 
áreas de saúde, educação, trabalho, social e 
outros.

Assistente CBR (assistente de 
reabilitação baseada na comunidade)

Os Assistentes CBR podem ser funcionários 
contratados ou voluntários. Eles desempe-
nham uma série de atividades nos programas 
CBR que incluem a identi'cação de pessoas 
com de'ciência, o suporte às famílias, e o 
encaminhamento aos serviços respectivos.

Condição – primária

A principal condição de saúde de uma pessoa 
que pode estar associada a uma insu'ciência 
ou de'ciência.

Condição – secundária

Uma condição de saúde adicional que resulta 
da susceptibilidade aumentada para uma con-
dição causada pela condição primária, embora 
possa não ocorrer em todos os indivíduos com 
aquela determinada condição primária.



311

Glossário

Condição – de comorbidade

Uma condição de saúde adicional que inde-
pende e não está relacionada à condição de 
saúde primária.

Benefício condicionado

Apoio 'nanceiro direcionado as famílias ele-
gíveis e condicionado a um comportamento 
mensurável.

Fatores de contexto

Fatores que, em conjunto, constituem o con-
texto completo da vida de um indivíduo, e 
em particular a base sobre o qual estados de 
saúde são classi'cados na CIF. Nos fatores 
de contexto há dois componentes: fatores 
ambientais e fatores pessoais.

Desinstitucionalização

Refere-se à transferência das pessoas com 
de'ciência ou de outros grupos da assistência 
institucional para a vida na comunidade.

Exclusão digital

Refere-se à lacuna existente entre indiví-
duos, lares, empresas, e áreas geográ'cas em 
diferentes níveis socioeconômicos, tanto em 
relação ao acesso às tecnologias de informa-
ção e comunicação, como ao uso da Internet 
para uma ampla gama de atividades.

Incapacidade

Na CIF, um termo genérico para de'ciências, 
limitações de atividades, e restrições de par-
ticipação, indicando os aspectos negativos 
da interação entre um indivíduo (com uma 
condição de saúde), e seus fatores contextuais 
(fatores ambientais e pessoais).

Discriminação da de$ciência

Qualquer distinção, exclusão, ou restrição 
baseada na de'ciência que tenha o propósito 
ou efeito de di'cultar ou anular o reconhe-
cimento, desfrute, ou exercício, em pé de 
igualdade com outrem, de todos os direitos 
humanos e liberdades fundamentais, e que 
inclui a recusa de adaptação razoável.

Gestão da de$ciência

Estratégias de intervenção e gestão de casos 
utilizados para atender as necessidades de 
pessoas com de'ciência que tenham tido 
experiência laboral antes do aparecimento da 
de'ciência. Os elementos centrais são, geral-
mente, uma gestão de caso e'caz, o treina-
mento do supervisor, acomodações no lugar 
de trabalho, e retorno rápido com suportes 
adequados.

Organizações de pessoas 
com de$ciência

Organizações ou agremiações criadas com 
o propósito de promover os direitos huma-
nos das pessoas com de'ciência, nas quais a 
maioria dos membros, bem como sua dire-
ção, são pessoas com de'ciência.

Intervenção precoce

Envolve estratégias que visam à intervenção 
precoce na existência de um problema e pro-
porcionar soluções personalizadas. Focada 
geralmente em populações com risco mais 
alto de desenvolverem problemas, ou famí-
lias que estejam experimentando proble-
mas que ainda não foram estabilizados ou 
consolidados.
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Educação – inclusiva

Educação que se baseia no direito de todos 
estudantes a uma educação de qualidade que 
atenda suas necessidades básicas de apren-
dizagem e enriqueça suas vidas. Focada 
especialmente em grupos vulneráveis e mar-
ginalizados, busca desenvolver todo o poten-
cial pleno de cada indivíduo.

Educação – especial

Inclui crianças com outras necessidades, como 
por exemplo, que apresentam desvantagens 
por conta do sexo, de questções etnicas, de 
pobreza, de di"culdades de aprendizagem, ou 
de de"ciência – relacionada a di"culdade para 
aprender ou ter acesso à educação em com-
paração com outras crianças na mesma faixa 
etária. Em países de alta renda, esta categoria 
pode também incluir crianças identi"cadas 
como “gênios” ou “superdotados”. Também 
conhecida como educação para necessidades 
especiais e necessidades educacionais especiais.

Ambientes facilitadores

Ambientes que promovem a participação por 
meio da remoção de barreiras e a disponibili-
zação de facilitadores.

Fatores ambientais

Um componente dos fatores contextuais da CIF 
que se refere ao ambiente físico, social, e de ati-
tude no qual as pessoas vivem e conduzem suas 
vidas – por exemplo, produtos e tecnologia, meio-
-ambiente, suporte e relacionamentos, atitudes, 
serviços, sistemas, e políticas.

Equalização de oportunidades

O processo pelo qual os diversos sistemas da 
sociedade e do ambiente, tais como serviços, 
atividades, informação, e documentação 
são disponibilizados para todos, particular-
mente para pessoas com de"ciência.

Facilitadores

Fatores ambientais que, por meio de sua 
ausência ou presença,  melhoram a funcio-
nalidade e reduzem a incapacidade – por 
exemplo, um ambiente acessível, tecnologia 
assistiva disponível, atitudes inclusivas, e 
legislação. Os facilitadores podem impedir 
que de"ciências ou limitações de atividades 
transformem-se em restrições à participação, 
uma vez que o desempenho real de uma ação 
é melhorado, apesar do problema da pessoa 
relacionado à capacidade.

Idosos vulneráveis

Pessoas idosas (normalmente acima dos 75 
anos de idade) com uma condição de saúde 
que pode interferir em sua capacidade de 
desempenhar independentemente as ativi-
dades da vida diária.

Funcionalidade

Na CIF, um termo genérico para funções do 
corpo, estruturas do corpo, atividades, e par-
ticipação. Indica os aspectos positivos da inte-
ração entre um indivíduo (com uma condição 
de saúde), e seus fatores contextuais desse 
indivíduo (fatores ambientais e pessoais).

Carga Global de Doenças (GBD)

Uma medida do impacto das doenças que 
combina as atividades dos anos de vida per-
didos por morte prematura e dos anos de 
vida perdidos por tempo vivido em estado de 
saúde inferior á saúde plena, calculada pelos 
anos de vida ajustados à de"ciência.

Saúde

Estado de bem-estar alcançado por meio 
da interação entre os estados físico, mental, 
emocional e social de um indivíduo.
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Condições de saúde

Na CIF, um termo genérico para doen-
ças (aguda ou crônica), distúrbio, lesão ou 
traumatismo. Uma condição de saúde pode 
incluir também circunstâncias tais como 
gravidez, envelhecimento, estresse, anoma-
lias congênitas, ou predisposição genética.

Promoção da saúde

O processo de capacitar as pessoas a melho-
rarem sua saúde e aumentare seu controle 
sobre ela.

De$ciência

Na CIF, perda ou anormalidade na estrutura 
corporal ou na função "siológica (incluindo 
as funções mentais), o termo anormalidade 
refere-se a uma variação signi"cativa das 
normas estatísticos estabelecidos.

Incidência

O número de novos casos durante um 
período de tempo especi"cado.

Sociedade inclusiva

Aquela que acomoda livremente qualquer 
pessoa com de"ciência, sem quaisquer res-
trições ou limitações.

Vida independente

Vida independente é uma "loso"a e um movi-
mento de pessoas com de"ciência baseado 
no direito de viver em comunidade, mas 
que inclui auto-determinação, igualdade de 
oportunidades, e auto-respeito.

Cuidados informais

Assistência ou suporte prestado por um 
membro da família, amigo, vizinho, ou 
voluntário, sem que haja pagamento.

Economia informal

Atividade econômica que não é tarifada ou 
regulada pelo governo, e não é incluída no 
produto interno bruto do país.

Instituição

Qualquer local no qual pessoas com de"ciência, 
pessoas em idade avançada ou crianças, vivam 
conjuntamente afastados de suas famílias. 
Implicitamente, uma lugar onde as pessoas 
não exercem controle integral sobre suas vidas 
e suas atividades cotidianas. Uma instituição 
não é de"nida apenas pelo seu tamanho.

De$ciência intelectual

Um estado de desenvolvimento mental inter-
rompido ou incompleto, o que signi"ca que 
a pessoa pode ter di"culdades em entender, 
aprender, e recordar coisas novas, e em apli-
car essa aprendizagem a novas situações. 
Também conhecida como de"ciência inte-
lectual, de"ciência de aprendizagem, di"-
culdades de aprendizagem, e anteriormente 
como retardo mental ou limitação mental.

Classi$cação Internacional 
de Funcionalidade, 
Incapacidade e Saúde (CIF)

A classi"cação que proporciona uma lingua-
gem uni"cada e padronizada e um marco 
para a descrição de saúde e dos estados rela-
tivos à saúde. CIF faz parte da “família” de 
classi"cações internacionais desenvolvidas 
pela Organização Mundial da Saúde.

Medida

Na CIF, uma atividade ou grupo de ativida-
des que visa melhorar as funções corporais, 
estruturas do corpo, atividades, e partici-
pação por meio da intervenção no nível do 
indivíduo, da pessoa, ou da sociedade.
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Serviços convencionais

Serviços disponíveis a qualquer integrante 
de uma população, independente de apre-
sentarem de"ciência ou não – por exemplo, 
transporte público, educação e treinamento, 
serviços voltados a trabalho e emprego, habita-
ção, saúde, e sistemas de renda complementar.

Margem de saúde

O nível de vulnerabilidade a problemas de 
saúde. Por exemplo, o risco de desenvolver 
problemas secundários ou o risco de expe-
rimentar problemas de saúde precocemente 
na vida.

Condição de saúde mental

Uma condição de saúde caracterizada por 
alterações no pensamento, humor, ou com-
portamento associado a angústia ou inter-
ferência nas funções pessoais. Também 
conhecido como doença mental, distúrbios 
mentais, de"ciência psicossocial.

Programas de microcrédito

Crédito em pequena escala para pequenos 
empreeededores que podem constituir uma 
alternativa ao emprego formal.

Objetivos de Desenvolvimento 
do Milênio (MDGs)

Oito metas quanti"cadas, estabelecidas na 
Declaração do Milênio, a serem atingidas até 
2015, e que abrangem a extinção da pobreza 
e da fome, a educação universal, a igualdade 
dos sexos, a saúde infantil, a saúde maternal, 
o combate ao HIV/AIDS, a sustentabilidade 
ambiental, e a parceria global.

Assistência de economia mista

Uma variedade de fornecedores de diferen-
tes setores (público, privado, voluntários, 
mistos) que fornecem assistência à saúde 
para uma determinada população.

Morbidade

Estado de saúde de"ciente. A taxa de mor-
bidade é o número de doenças ou casos de 
doença em uma determinada população.

Organização não-
governamental (ONG)

Uma organização sem participação ou 
representação do governo que trabalha para 
o benefício de seus membros ou de outros 
membros da população, também conhecida 
como organização da sociedade civil.

Terapia ocupacional

Promover a saúde e o bem-estar através da 
ocupação. A meta primária da terapia ocupa-
cional é capacitar as pessoas a participarem 
das atividades da vida cotidiana. Os tera-
peutas ocupacionais atingem este resultado 
capacitando as pessoas a realizarem tarefas 
que melhorem sua capacidade participativa, 
ou modi"cando o ambiente para dar melhor 
suporte à participação.

Participação

Na CIF, o envolvimento de uma pessoa em 
uma situação de vida, que representa a pers-
pectiva social da funcionalidade.
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Desempenho

Na CIF, um construto que descreve o que os 
indivíduos fazem no seu ambiente habitual, 
incluindo seu envolvimento em situações 
da vida. O ambiente habitual é descrito por 
meio de fatores ambientais.

Assistente pessoal

Um indivíduo que dá suporte ou assiste uma 
pessoa com de"ciência, sendo diretamente 
responsável por ela.

Fatores pessoais

Na CIF, um componente dos fatores de con-
textuais relacionados ao indivíduo – por 
exemplo, idade, sexo, nível socioeconômico, 
e experiências de vida.

Medicina física e de reabilitação

Realiza serviços para diagnosticar as ques-
tões de saúde, avaliar a funcionalidade, e 
prescrever intervenções médicas e tecno-
lógicas para tratamento das condições de 
saúde, e otimização da capacidade funcional. 
Também conhecidos como "siatras.

Fisioterapia

Presta serviços aos indivíduos para desen-
volver, manter, e maximizar o potencial 
de movimento e a capacidade funcional ao 
longo da vida. 

Prevalência

Todos os casos novos e antigos de um evento, 
doença, ou de"ciência num determinado 
período e numa determinada população.

Técnico de órtese e prótese

Presta assistência órtese e prótese e outros 
dispositivos de mobilidade no intuito de 
melhorar a funcionalidade de pessoas com 
de"ciência física. A assistência ortótica 
envolve dispositivos externos projetados para 
auxiliar, endireitar, ou melhorar a funciona-
lidade de uma parte do corpo; as intervenções 
protéticas envolvem um substituto arti"cial 
externo para uma parte do corpo.

Psicólogo

Pro"ssional especializado no diagnóstico e 
tratamento de doenças do cérebro, distúrbios 
emocionais, e problemas comportamentais, 
frequentemente mais por meio de terapia do 
que medicação.

Qualidade de vida

A percepção de um indivíduo sobre sua 
posição na vida no contexto da cultura e do 
sistema de valores em que vive, e em relação 
aos seus objetivos, expectativas, padrões, 
e preocupações. Trata-se de um conceito 
abrangente, que incorpora de forma com-
plexa a saúde física, o estado psicológico, o 
nível de independência, as relações sociais, as 
crenças pessoais das pessoas, e a relação com 
os fatores ambientais que as afetam.
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Cota

No contexto de emprego, cota ou reserva é a 
obrigação de empregar uma quantidade ou 
proporção "xa de pessoas oriundas de um 
determinado grupo.

Acomodações razoáveis

Modi"cação e ajustes adequados no sen-
tido de não impor carga desproporcional ou 
indevida, conforme o caso, para assegurar 
que pessoas com de"ciência desfrutem ou 
exerçam, em pé de igualdade com outrem, 
de todos os direitos humanos e liberdades 
fundamentais.

Reabilitação

Um conjunto de medidas para auxiliar os 
indivíduos que enfrentam ou podem enfren-
tar de"ciência, visando alcançar e manter 
um nível ótimo de funcionalidade em inte-
ração com seu ambiente.

Salário mínimo de reserva

O menor salário pelo qual uma pessoa está 
disposta a trabalhar.

Fator de risco

Um fator de risco é um atributo ou exposição 
causalmente associado a uma probabilidade 
aumentada de doença ou lesão.

Escolas – inclusivas

Crianças com de"ciência assistem a aulas 
regulares com colegas da mesma faixa etária, 
aprendem o currículo escolar até onde for 
possível, e recebem recursos adicionais e 
suporte conforme a necessidade.

Escolas – integradas

Escolas que oferecem aulas separadas e recur-
sos adicionais para crianças com de"ciência, 
e que são adjuntas às escolas convencionais.

Escolas – especiais

Escolas que proporcionam serviços altamente 
especializados para crianças com de"ciência 
e permanecem separadas das instituições 
educacionais convencionais; também cha-
madas escolas segregadas.

Software de leitura de tela

Os leitores são uma forma de tecnologia 
assistiva potencialmente útil para pessoas 
cegas, deficientes visuais, analfabetas, ou 
que têm dificuldades de aprendizagem 
específicas. Os leitores de tela identificam 
e interpretam o que está sendo mostrado 
na tela e o apresentam ao usuário na forma 
de voz, ícones de som, ou em Braille utili-
zando um dispositivo de saída.

Emprego protegido

Emprego em uma empresa estabelecida espe-
ci"camente para dar emprego a pessoas com 
de"ciência, mas que também pode empregar 
pessoas sem de"ciência.

Intérprete de língua de sinais

Um intérprete de língua de sinais é uma 
pessoa treinada para traduzir informações 
da língua de sinais para a fala e vice versa. A 
língua de sinais varia de país para país.
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Empresa social

Uma empresa comercial estabelecida para 
criar empregos para pessoas com de"ciência  
ou para aqueles em desvantagem no mercado 
de trabalho por outra razão.

Assistência social

Auxilios sem exigência de contribuição dire-
cionadas às pessoas em situação de pobreza 
ou vulnerabilidade. Tais auxílios podem ser 
constituídos de alimentos ou empregos em 
lugar de, ou além de, dinheiro, podendo 
incluir também certos condicionantes (bene-
fícios condicionado).

Proteção social

Programas para reduzir as carências deriva-
das de condições tais como pobreza, desem-
prego, idade avançada, e de"ciência.

Assistente social

Os assistentes sociais recuperam ou melho-
ram  a capacidade de indivíduos ou grupos de 
funcionar bem no seio da sociedade, e ajudam 
a sociedade acomodar suas necessidades.

Di$culdade de aprendizagem 
especí$ca

De"ciência do processamento de informa-
ções que resultam em di"culdades para 
ouvir, raciocinar, falar, ler, escrever, soletrar, 
ou fazer cálculos matemáticos, como por 
exemplo, dislexia.

Fonoaudiólogo

Visa restaurar nas pessoas a capacidade de se 
comunicar de forma e"caz, e de engolir com 
segurança e e"ciência.

Emprego assistido

Vagas de emprego assistido proporcionando 
a oportunidade de integração à força de tra-
balho convencional.

Terapia

As atividades e intervenções direcionadas a 
restaurar e compensar as perdas de funcio-
nalidade, e prevenir ou retardar a deteriora-
ção da funcionalidade em cada área da vida 
da pessoa.

Desenho universal

O design de produtos, ambientes, progra-
mas, e serviços para que sejam aproveitados 
por todas as pessoas, ao máximo possível, 
sem necessidade de adaptação ou design 
especializado.

Reabilitação e treinamento 
vocacional

Programas projetados para restaurar ou 
desenvolver as habilidades de pessoas com 
de"ciência para que sejam capazes de segu-
rar, reter, e avançar em empregos dignos, 
como por exemplo, serviços de treinamento, 
aconselhamento, e recolocação.
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 assistência médica em geral 63
 barreiras de recursos humanos 83
 causas de de$ciência 34, 61
 custo acessível 69, 71, 72
 educação 218, 220, 221–223, 224, 226–227, 231
 melhorando a oferta de serviços 74, 75, 79
 tecnologia da informação e comunicação 193, 195, 196, 
  197–198, 199
Estatística
 Iniciativas globais e regionais 289–292
 nacional ver Estatísticas nacionais de de$ciência 
Estatística 46, 289–290, 292
 questões 25, 26–27, 289–290
Estatísticas nacionais de de$ciência 25, 32, 279–284
 abordagem padronizada 25, 26–27
 melhorando comparabilidade 47
 recomendações 46–47
 variabilidade 23, 25
Esterilização, involuntária 82
Estigma 6–7, 154
Estônia 219
Estradas 178, 180–186, 202
Estratégia de realização progressiva 181, 187
Estratégias e planos de ação nacionais sobre 

de$ciência 273
 assistência e suporte 164, 165
 educação 222, 225–226 
 reabilitação 109–110, 127 
Estresse 147
Estudantes de enfermagem 83
Estudo Nacional Longitudinal de Transição 22 (NLTS2), 

Estados Unidos 221–222
Estudos de ligação 47
Estudos longitudinais 47, 126
Etiópia 115, 201, 215–216, 222, 230, 255
Exclusão digital 180, 311

[F]

Facilitadores 79, 312
Famílias
 cuidadores ver Cuidadores informais
 dando suporte a 161, 166 
 envolvimento na oferta de serviços de saúde 78–79
 papéis na educação 232–233
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 recomendações para 278 
Fator de risco, de$nido 316
Fatores ambientais 4–7
 de$nida 312
 efeito da medição na de$ciência 39
 efeito nas condições de saúde 38, 39
 Ênfase na CIF 5
 necessidade de melhores dados 47
Fatores de contexto 311
Fatores pessoais 5, 315
Federação dos De$cientes do Sul da África 233
Federação Russa 12, 83, 187
Ferramentas de e-acessibilidade 194
Filipinas 152, 163, 198, 255
Financiamento agrupado 156
Financiamento, ver Financiamento/fundos
Financiamento/fundos
 assistência e suporte 148, 151, 156–157, 165–166
 assistência médica em geral 68–72, 86
 cuidadores informais 161
 di$culdades no acesso a 69, 70
 dirigida a pessoas com de$ciência 71–72
 educação 223, 226–228
 inadequação 270
 opções 69–71
 pequenas empresas 247, 254–256
 reabilitação 110–112, 127
 recomendações 274
Finlândia
 ambientes propícios 188, 198
 educação 219, 226, 229
 trabalho e emprego 252
 uso de aparelho auditivo 123 
Fisioterapeutas 112, 114, 115
Fisioterapia 112, 315
Força de trabalho 244
França 83, 219, 251
Fumar 61
Funcionalidade 312 (ver também Di$culdades de 

funcionalidade)
Funcionalidade diferencial por item (DIF) 298
Funções corporais 310
Fundação Internacional para Sistemas Eleitorais 179
Fundos para a vida independente, controlados pelo 

usuário 162

[G]
G3ict 194
Gâmbia 74–75
Gana 38, 74, 108, 112, 222, 248
Gastos catastró$cos com saúde 69, 71
Gaza 35
Geórgia 217
Governos, recomendações para 259, 276
Grécia 154, 219

Grupo de Ação de Crianças com De$ciência, 
África do Sul 150
Grupo de Washington, ver Nações Unidas Grupo de 

Washington para Estatísticas sobre De$ciência, 
medição, Pesquisa Mundial de Saúde 300

Grupos autorrepresentativos 154
Grupos vulneráveis
 assistência e suporte 154
 prevalência da de$ciência 27, 35–38, 270
Guatemala 8
Guiana 108, 227

[H]
Habilitação 100
Haiti 108, 111, 224, 231
Hanseníase 7, 34, 257
HIV/AIDS 33, 77, 164, 257
Homens, ver Homens
Hungria 107, 219, 226, 256

[I]
CIF, ver Classi$cação Internacional de Funcionalidade, 

Incapacidade e Saúde
Iêmen 156
Impedimentos de mobilidade
 dispositivos de assistência 105
 padrões de acessibilidade 182
 Pesquisa Mundial de Saúde 297
Imunizações 38, 62
Incentivos $nanceiros
 empregadores 250
 pessoal quali$cado 118 
Incidência 313
Índia 34
 ambientes propícios 179, 181, 182, 185, 188, 189 
 assistência e suporte 151, 153, 159, 164
 assistência médica em geral 65, 72, 78, 83
 campanhas relativas à hanseníase 7
 educação 215, 216, 222, 223
 pessoal de reabilitação 112, 114, 115, 117
 reabilitação baseada na comunidade 6–7, 14, 121, 122 
 serviços de reabilitação 111, 112, 121
 tecnologia da informação e comunicação 198, 200–201
 trabalho e emprego 246, 247, 252, 254, 255, 257
Índice de acessibilidade e inclusão digitais 194
Indonésia 115, 215, 216
In$t Quadrados Médios (MNSQ) 298
Informação, falta de 154
Informática de saúde do consumidor 81
Iniciativa Elevando o Piso 199
Inspeções, edifícios 183
Instalações de saúde
Instalações públicas
 de$nidas 178
 falta de acesso 178, 180, 181
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 melhorando a acessibilidade 181
 recomendações 202
Instituição, de$nida 313
Instituto Nacional de Gestão e Pesquisa da De$ciência, 

Canadá 252
Internet
 acessibilidade do conteúdo 191–193, 195, 197, 198, 199 
 acesso a 180, 191, 193–194
 bancos de dados de reabilitação 125
 programas de autogestão 81
 tecnologias de reabilitação 123–124 
Intérpretes da linguagem de sinais 143, 146, 316
Intervenção precoce 254, 311
Intervenções orientadas 75, 77
Irã 38
Iraque 146, 179
Iraque 23, 40, 44, 160, 198, 219
Islândia 40, 219
Israel 249
Itália 39, 111, 198
 educação 225
 reabilitação baseada na comunidade 122
 reforma da lei de saúde mental 110
 trabalho e emprego 250, 256

[J]
Jamaica 216, 255
Japão
 ajuda externa 111
 ambientes propícios 189, 194, 198, 199
 assistência e suporte 161
 trabalho e emprego 245, 246

[K]
Key Ring 162
Kosovo 179

[L]
Legendagem 192, 195, 196, 198
Legendas 195
Legislação, ver Leis e normas
Lei Americanas para De$ciência, 1990, Estados Unidos 

181, 195, 196, 221, 249
Lei da Assistência Social, 2004, África do Sul 157
Lei da De$ciência, 1995, Índia 179
Lei da Discriminação da De$ciência, 2007, República da 

Coréia 195
Lei da Discriminação por De$ciência, 2005, Reino 

Unido 6, 181, 249
Lei das Pessoas com De$ciência, 1995, Índia 185
Lei das Pessoas com De$ciência, 2008, Malásia 184
Lei das Transmissões de Rádio e Televisão, 2000,
Lei de Acessibilidade às Comunicações do Século XXI, 

Estados Unidos 195

Lei de Comunicações 1996, Estados Unidos 196 
Comunidades

 falta de participação 271
 papéis na educação 231–232
 recomendações para 278 
Lei de Cuidados Acessíveis, 2010, Estados Unidos 69
Lei de Educação de Pessoas com De$ciência (IDEA), 

Estados Unidos 221
Lei de Investimento na Força de Trabalho, 1998, 

Estados Unidos 251–252
Lei de Melhorias e Acessibilidade do Transporte, 2000, 

Japão 189
Lei de Reabilitação (e suas emendas), Estados Unidos 

196, 197, 198
Lei de Reabilitação Vocacional, Estados Unidos 221
Lei de Reforma da Assistência Pessoal, 1994, Suécia 157
Lei dos Decodi$cadores de Televisão, 1990, Estados 

Unidos 195, 196
Lei Nacional de Informatização, 2009, República da 

Coréia 195
Lei Nacional de Trustes, Índia 159
Leis e normas
 acessibilidade 181, 183, 186, 187
 assistência médica em geral 67, 86
 discriminação por de$ciência 9, 243, 248–249
 educação de crianças com de$ciência 222, 225
 prestadores de assistência social 159
 reabilitação 108–109, 110, 127
 tecnologia da informação e comunicação 193, 194–196
 trabalho e emprego 248–249, 259
Leis trabalhistas, superproteção 248
Lesões da medula espinhal 60, 62, 79, 120, 254
Lesões por acidentes de trânsito 35
Lesões, traumáticas 35, 305
Lesoto 23, 164, 225
Líbano 115, 233
Licença por doença, cuidadores informais 161
Limiar de de$ciência 26–27, 29–32, 298–300, 301–302
Limitação de atividades 5, 309
 medição 22–23, 105
Linguagem de sinais 147, 180, 192, 198
Lituânia 218, 219
Luxemburgo 219

[M]
Madagáscar 34, 146
Malária 33–34
Malásia 183, 184, 253
Malaui 23, 41, 107
Malta 218, 219
Manual Sphere 182
Margem de saúde 59, 314
Marketing social 6, 7
Marrocos 42
Medição da de$ciência 21–24
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Medicare, Estados Unidos 71
Medicina de reabilitação 101–104
Médicos de reabilitação 112
 treinamento 116–117
Médicos e medicina de reabilitação 315
Medida 314
Meio de vida 244
Mercado de trabalho 243–260 (ver também Emprego; 

Trabalho)
 abordando as barreiras 248–258
 barreiras 247–248
 leis e normas 248–249, 259
 participação 244–246
 recomendações 258–260 
Mercados de crédito 247 
Método de Ponseti para tratamento do pé torto 103
México 38, 40, 198
 assistência e suporte 146, 157
 educação 213, 214
 educação 226, 227
 Metas de Desenvolvimento do Milênio (MDGs) 13, 314
 Migrantes, como trabalhadores de apoio pessoal 152
 Programas de microcrédito 254–256, 260, 314
 trabalho e emprego 246
Mianmar 115
Missão da Hanseníase, Índia 254, 255
Mobilidade Índia 14, 117
Mobilidade Índia 14, 117
Moçambique
 educação 216, 222, 230
 estudos sobre de$ciência 23, 107
 hanseníase 34
 Prevenção de HIV/AIDS 77
Modelo biopsicossocial 4
Modelo médico 4
Modelo social 4
Modelos de Rasch 298
Moldova, República da 161, 216, 217
Mongólia 216, 231
Monitoramento, acessibilidade 183–184, 201
Morbidez 314
Morte prematura 62, 63
Mulheres
 barreiras à assistência médica 65
 com de$ciências 8, 13
 prevalência da de$ciência 28, 30, 32
 pro$ssões relacionadas com reabilitação 114–11 
Mulheres, ver Mulheres

[N]
Nações Unidas
 agências, recomendações para 276–277
 Assembleia Geral 13 
Namíbia 41, 42, 43, 107, 215
Necessidades de pesquisas qualitativas 47–48

Necessidades não satisfeitas, ver Necessidades 
satisfeitas e não satisfeitas

Necessidades satisfeitas e não satisfeitas
 assistência médica 62–64
 reabilitação 106–107
 serviços e assistência 41–42, 43, 145–146 
Nepal 34, 108, 118, 123, 164, 233
Nicarágua 78, 157, 226, 227
Nigéria 34, 63, 105, 254
Normas
 acessibilidade ver Padrões de acessibilidade
 de$nidas 178
 inadequadas 270
 tecnologia da informação e comunicação 193, 196–197 
Normas Padronizadas para a Equalização de 

Oportunidades para Pessoas com de$ciência (1993) 
9, 154, 180

Noruega 6, 40, 44, 111
 ambientes propícios 184
 assistência e suporte 154
 educação 218, 219, 233
 trabalho e emprego 246, 256–257
Nova Zelândia 71, 111, 125–126
 assistência e suporte 145, 146, 157, 164
 educação 225, 226, 228
 trabalho e emprego 248, 251, 257

[O]
Obesidade 61
Oferta de serviços
 assistência médica em geral 72–81, 86–87
 Modelos alternativos 77
 problemas 270
 reabilitação 119–122, 127–128 
Operadores de transporte 187
 educação e treinamento 191
Organização Educacional, Cientí$ca e Cultural das 

Nações Unidas (UNESCO) 201, 218, 225
Organização Internacional de Padronização 182–183
Organização Internacional do Trabalho (ILO) 245, 254
Organização Pan-americana da Saúde (PAHO) 153, 

290–291
Organizações de desenvolvimento, recomendações 

para 276–277
Organizações de pessoas com de$ciência 154, 311
 programas de microcrédito 255–256
 recomendações para 260, 277 papéis na educação 233
 suporte do estado para 71–72, 159, 160
 suporte para usuários dos serviços 163
 tecnologia da informação e comunicação 200–201
Organizações não governamentais (NGO) 314
 assistência e suporte 150, 151, 159–160, 164
 programas de microcrédito 255–256
 recomendações para 260
 suporte do estado para 71–72, 159–160
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 tecnologia da informação e comunicação e 200–201
Orientação 254
Órtese 106
Ortóticos, ver Protéticos–ortóticos
Osteoporose 61
Ouvidores pessoais 144
Ouvidores, pessoal 144

[P]
Padrões de acessibilidade
 de$nidos 309
 fazendo valer 183
 melhorando 185–183
 não conformidade 181
 recomendações 201, 202–203 
Pagamento de benefícios, de$ciência 12, 44, 256–257
Pagamentos com recursos próprios 72
Pais 232–233, 235
Países Baixos 40, 44, 78
 assistência e suporte 154, 157, 159
 dispositivos de assistência 111
 educação 219
 trabalho e emprego 246, 256–257 
Países de alta renda
 ambientes propícios 189
 assistência e suporte 145–146, 150, 151, 157, 160–161
 assistência médica em geral 62, 64, 65–66, 68, 69, 73
 custos da de$ciência 44
 educação de crianças com de$ciência 215, 218, 227
 envelhecimento da população 36, 37
 necessidade de serviços e assistência 42
 pobreza e de$ciência 40
 prevalência da de$ciência 27, 28, 30, 32
 reabilitação 111, 112–114, 115
 trabalho e emprego 246, 250
Países de renda baixa e média
 ambientes propícios 181, 182, 189–190
 assistência e suporte 151, 156, 162–163
 assistência médica em geral 62, 64, 65–66, 68, 69
 crianças com risco de de$ciência 37–38
 educação 215, 228
 emigração de pessoal quali$cado 118
 envelhecimento da população 36, 37
 medindo a de$ciência 22–23, 25
 necessidade de serviços e assistência 42
 oferta de serviços 73, 75
 pobreza e de$ciência 40–41
 prevalência da de$ciência 27, 28, 30, 32
 reabilitação 103, 111–114, 115–116
 trabalho e emprego 246, 253
Países desenvolvidos, ver Países de alta renda
Países em desenvolvimento, ver Países de renda baixa 

e média
Panamá 226, 233
Paquistão 34, 115, 154, 222, 226

Paraguai 153, 227
Paralisia cerebral 62, 102, 105, 164
Parcerias público-privadas 112, 160
Participação eleitoral 179
Participação política 179
Participação, de$nida 315
Pé torto 103, 119
Peru 179, 227, 246
Pesos da de$ciência 28, 29, 303
Pesquisa
 assistência médica em geral 84–85, 87
 de$ciência 47–48, 275–276
 participação em 85
 reabilitação 124–126, 128
Pesquisa Mundial de Saúde (WHS)
 assistência médica em geral 62, 64–66, 68, 69, 73
 comparada com a Carga Global de Doenças 29–32, 300–301
 limiar de de$ciência 26–27, 29–32, 298–300, 301–302
 limitações 301
 medição da riqueza 300
 métodos analíticos 296–300, 307
 participação na educação 214, 215
 prevalência da de$ciência 25–28, 29–32, 269–270
 projeto e implementação 295–302
 taxas de emprego 245
Pesquisa Nacional de De$ciência (NDS), Iraque 23
Pesquisas 22–24
 recomendações 46, 275
 padronização 24 
Pesquisas com Grupos de Indicadores Múltiplos (MICS), 

UNICEF 37–38
Pessoal de reabilitação 112–118, 127
 baseada na comunidade 116, 310
 educação e treinamento 112, 115–116
 nível médio 115–116
 pro$ssional 115
 recrutamento e retenção 117–118 
Pessoas com de$ciência
 envolvimento com 109
 envolvimento ver Envolvimento de pessoas com 

de$ciência recomendações para 278 
Pessoas idosas, ver Pessoas mais velhas
Pessoas mais velhas 35–37
 assistência e suporte 145
 auto-relato da de$ciência 24
 barreiras à assistência médica 66
 prevalência da de$ciência 27, 28, 30, 36–37, 304
 serviços de reabilitação 122
Pessoas pobres
 ajuda $nanceira 72
 metas de reabilitação 112
 prevalência da de$ciência 27, 28
Pessoas saudáveis 2010 67
Plano de cuidados, individualizado 81
Planos de ação, nacionais, ver Estratégias e planos de 
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ação nacionais sobre de$ciência
Pobreza 11, 13, 40–41, 271
Pólio 34
Políticas
 acessibilidade 181, 187
 assistência e suporte 152, 164
 assistência médica em geral 67, 86
 educação de crianças com de$ciência 222, 225, 234 
 educação inclusiva 218
 inadequada 270
 reabilitação 108–109, 127
 regulares 272–273
 tecnologia da informação e comunicação 197–198
Polônia 219, 256
Portugal 198, 218, 219, 233, 249
Prática baseada em evidências, reabilitação 125–126, 

128
Prestadores de assistência médica
 incentivos a 72
 instalações razoáveis 75, 77
 problemas de comunicação 74, 81 
Prestadores de assistência social, regulamentação 159
prestadores de serviços, recomendações para 277
Prevalência da de$ciência 24–33, 269–270
 diferentes estudos compararam 29–33, 300–301
 estimativas globais 25–32, 45, 299, 300, 304, 305
 estudos globais ver Carga Global de Doenças; Pesquisa 
  Mundial de Saúde
 fatores que afetam as estimativas 22–24
 mercado de trabalho e 244
 necessidade de melhores dados 32–33, 45–48
 por condição de saúde 305
 reportado por países 25, 32, 279–284
 uso dos dados 24
Prevalência global da de$ciência 25–32, 45, 299, 300, 

304, 305
Prevalência, de$nida 315
Prevenção
 de$ciência 8
 doença 62–63 
Prevenção primária 8
Prevenção secundária 8
Prevenção terciária 8
Princípio do ambiente menos restritivo 217
Problemas nas costas 34
Produtividade 45, 245
Professores de educação especial 229, 230
Professores de escola
 atitudes 224, 230–231
 educação especial 229, 230
 suporte 223, 229, 235
 treinamento 223, 225, 230–231, 234 
Professores, escola, ver Professores de escola
Programa de Serviços de Suporte Domiciliares de 

Illinois 160

Programa Mundial de Ação respeito das Pessoas com 
De$ciência (1982) 9

Promoção da saúde 62–63, 75, 313
Proteção social 12, 151, 256–257, 259, 317
Próteses 106
Próteses auditivas 105, 106, 123, 196
Psicólogos 112, 315
Técnicos de Órteses e Próteses 114, 315a

[Q]
Quênia 146, 222, 232
Qualidade da assistência médica 67
Qualidade de vida 315
Qualidade dos serviços de suporte, melhorando 167

[R]
Rampas 182, 188, 189, 190–191
Reabilitação 99–128
 abordando as barreiras a 107–126
 arranjos 105–106
 barreiras a 108–109
 de$nida 100, 316
 medidas e resultados 99–101
 necessidades satisfeitas e não satisfeitas 106–107
 pesquisa 124–126, 128
 prática baseada em evidências 125–126, 128 
 processo 100
 recomendações 126–128, 273
 tecnologias 122–124, 128
 vocacional ver Reabilitação e treinamento vocacional
Reabilitação baseada na comunidade (CBR) 6–7, 14, 75, 

119–122
 de$nidas 310
 desenvolvendo 164
 educação inclusiva e 231–232, 235 
 Pessoas surdas 147
 recursos limitados e infraestrutura 108 
 trabalhadores 116, 310
 treinamento vocacional 254
Reabilitação e treinamento vocacional 243, 253–254, 

255, 259, 317
Reabilitação Internacional 77
Recrutamento, pessoal de reabilitação 117–118
Recursos humanos
 assistência e suporte 151–152
 assistência médica em geral 81–84, 87
 maximizando 244
 melhorando a capacidade 274
 reabilitação 112–118, 127 
Redução da capacidade 5
 de$nidos 313
 medição 21–22 
Referências
 assistência médica em geral 74, 81
 serviços de reabilitação 109, 119, 122
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Registros médicos eletrônicos 81
Regulamentos, ver Leis e normas
Regularização 272–273
Reino Unido 40, 44, 111
 ambientes propícios 179, 188, 191–192, 193–194, 200
 assistência e suporte 146, 148, 154, 156, 159, 161, 162
 assistência médica em geral 63, 72, 78, 79, 83, 85
 assistentes pessoais 151, 152, 163
 desinstitucionalização 155
 educação 219, 228
 reabilitação 104, 105, 119
 risco de morte prematura 62, 63
 trabalho e emprego 246, 247, 249, 252, 257, 258
Relação de gêneros, prevalência da de$ciência 28, 30, 32
Relações de emprego 244, 246
Relações interpessoais, di$culdades com 297
Relatórios Mundiais de Saúde 69–71, 73
Representantes 153, 170, 171
República da Coréia 40, 74, 195, 231
República Popular Democrática do Laos 225, 228
República Unida da Tanzânia 77, 115, 146, 189
Restrições à participação 5
 medição 22–23, 101
Reumatismo 34
Revisões de design, edifícios 183
Riquixás 189
Romênia 12, 155, 216, 217
Rotulagem 223–224
Ruanda 78, 106, 215, 222, 224
RUCODE 164a

[S]
Salário mínimo de reserva 245, 316
Salários 247
 baixos 245, 271
 de reserva 245, 316 
Saneamento 14, 38
Saúde
 de$nida 59, 312
 desigualdades 63, 67
 margem de 59, 314
 pessoas com de$ciência 59–65, 271
Sector privado, recomendações para 277
Seguro saúde
 cobertura de reabilitação 111, 112
 di$culdades no acesso a 69, 70
 privado 69
 provendo acessíbilidade  71
 social 69
Seguro saúde privado 69
Seguro saúde social 69
Seguro, saúde, ver Seguro saúde
Sen, Amartya 11–12
Serra Leoa 41
Sérvia 156, 159, 161, 181

Serviços (ver também Serviços de assistência e 
suporte; Serviços de saúde; Serviços de reabilitação)

 falta de oferta 270
 necessidades satisfeitas e não satisfeitas 41–42, 43
 regulares 272–273, 314 
Serviços baseados na comunidade
 assistência médica em geral 73, 78
 reabilitação vocacional 254
 saúde mental 110, 153
Serviços de assistência e suporte 146
 coordenação 152–154, 160–163
 desenvolver infraestrutura 165–166
 envolvimento do usuário 161–162
 formal 148–150, 165
 inadequada e ine$ciente 152
 informal ver Cuidados institucionais informais ver 
  Cuidados institucionais para usuários 163, 166
 melhorando a qualidade 167
 orientado ao usuário 160–161, 162
 terceirização 156
 Tipos 145
Serviços de assistência médica oral 63
Serviços de emprego 243
Serviços de informação e aconselhamento 145
Serviços de reabilitação 
 barreiras ao acesso 108–109
 baseada na comunidade ver Reabilitação coordenada 
  multidisciplinar baseada na comunidade 119
 $nanciamento 110–112, 127
 oferta 119–122, 127–128
 planos nacionais 109–110
Serviços de reabilitação multidisciplinar 119
Serviços de saúde
 barreiras à oferta 72–81
 barreiras ao acesso 6, 63, 64–66
 centrados nas pessoas 78–79
 coordenação 79–81
 especialista 75–78
 instalações razoáveis 75, 77
 pesquisa 84–85
 provisão 4–6
Serviços de saúde centrados nas pessoas 78–79
Serviços de saúde mental 64
 acesso a 69, 73, 78
 reforma 110, 153 
Serviços de saúde reprodutiva 63
Serviços de saúde sexual 63
Serviços de suporte coproduzidos 162
Serviços de suporte orientados aos usuário 160–161, 166
Serviços de suporte psicossocial, cuidadores informais 

161
Serviços de suporte residencial 145, 152
Serviços de transporte especiais (STS) 186, 187–188
Serviços Pedicab 189
Serviços privados de assistência e suporte 150, 160
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Serviços regulares 272–273, 314
Serviços voluntários, suporte a 159–160
Sindicatos de trabalhadores 258, 260
Síndrome de Down 61, 75
Sistema de bondes 188
Sistema de transporte urbano rápido 189, 190
Sistema Estatístico Europeu (ESS) 291
Sistemas de informação sobre saúde 108–109
Sistemas de marcação 73
Sistemas de ônibus 188–189
Sistemas de pré-pagamento 156
Sistemas de transporte <exíveis (FTS) 188
Sistemas ferroviários 186, 188–189
Sites da web, ver Internet
Situações de emergência 186, 196, 198
Sobreviventes de AVC 154
Sociedade inclusiva 313
Software de leitura de tela 194, 199, 316
Sono e energia, di$culdades com 297
Sri Lanka 36, 115, 197, 198, 257
Status socioeconômico 40–41
Sudão 115, 146
Suécia 35, 40, 42, 44, 111
 ambientes propícios 188, 197–198
 assistência e suporte 154, 155, 157, 164
 educação 219
 tomada de decisões assistida 144
Suíça 219, 226–227, 245, 246, 251
Suporte da comunidade (serviços) 145, 165
 comparações de custos 155–156
 falta de adequação 152
 necessidades não satisfeitas 146
 transição para 154–155, 165
Surdez, ver De$ciência auditiva
Suspensão temporária de serviços 145, 146, 161, 166

[T]
Tailândia
 reabilitação 115, 118, 122
 suporte à comunicação 146, 198
 tendências de risco 38
 trabalho e emprego 253, 255
Taiwan, China 71
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