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Preambulo

A deficiéncia ndo precisa ser um obstaculo para o sucesso. Durante praticamente toda a minha
vida adulta sofri da doenca do neurdénio motor. Mesmo assim, isso ndo me impediu de ter uma
destacada carreira como astrofisico e uma vida familiar feliz.

Ao ler o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, encontro muitos aspectos relevantes para a
minha prépria experiéncia. Pude ter acesso a assisténcia 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 0o meu lugar de trabalho foram tornados acessiveis para mim. Especialistas em infor-
matica puseram a minha disposi¢do um sistema de comunicagao de assisténcia e um sintetizador de
voz que me permitem desenvolver palestras e trabalhos, e me comunicar com diferentes publicos.

Mas sei que sou muito sortudo, em muitos aspectos. Meu sucesso em fisica teérica me assegura
apoio para viver uma vida que vale a pena. E claro que a maioria das pessoas com deficiéncia no
mundo tem extrema dificuldade até mesmo para sobreviver a cada dia, quanto mais para ter uma
vida produtiva e de realizagdo pessoal.

Este Relatorio Mundial sobre a Deficiéncia ¢ muito bem-vindo. Ele representa uma contribui¢ao
muito importante para a nossa compreensao sobre a deficiéncia e o seu impacto sobre os individuos
e a sociedade. Ele destaca as diversas barreiras enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia: atitudi-
nais, fisicas, e financeiras. Esta ao nosso alcance ir de encontro a estas barreiras.

De fato, temos a obrigacao moral de remover as barreiras a participagao e de investir recursos
financeiros e conhecimento suficientes para liberar o vasto potencial das pessoas com deficiéncia.
Os governantes de todo o mundo ndo podem mais negligenciar as centenas de milhoes de pessoas
com deficiéncia cujo acesso a satde, reabilitacao, suporte, educagao e emprego tem sido negado, e
que nunca tiveram a oportunidade de brilhar.

O relatorio faz recomendagdes para iniciativas nos niveis local, nacional e internacional. Assim,
serd uma ferramenta valiosa para os responsaveis pela elaboragéo de politicas publicas, pesquisa-
dores, profissionais da medicina, defensores e voluntarios envolvidos com a questao da deficiéncia.
E minha esperanga que, a comegar pela Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
e agora com a publicagdo do Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, este século marque uma revi-
ravolta na inclusdo de pessoas com deficiéncia na vida da sociedade.

Professor Stephen W Hawking






Prefacio

Mais de um bilhao de pessoas em todo o mundo convivem com alguma forma de deficiéncia,
dentre os quais cerca de 200 milhdes experimentam dificuldades funcionais consideraveis. Nos pro-
ximos anos, a deficiéncia sera uma preocupacao ainda maior porque sua incidéncia tem aumentado.
Isto se deve ao envelhecimento das populagdes e ao risco maior de deficiéncia na populagao de mais
idade, bem como ao aumento global de doéngas cronicas tais como diabetes, doengas cardiovascu-
lares, cancer e disturbios mentais.

Em todo o mundo, as pessoas com deficiéncia apresentam piores perspectivas de saude, niveis
mais baixos de escolaridade, participagdo econdmica menor, e taxas de pobreza mais elevadas em
comparagdo as pessoas sem deficiéncia. Em parte, isto se deve ao fato das pessoas com deficiéncia
enfrentarem barreiras no acesso a servicos que muitos de ndés consideram garantidos ha muito,
como saude, educagdo, emprego, transporte, e informagao. Tais dificuldades sao exacerbadas nas
comunidades mais pobres.

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

Como resultado, a Organiza¢do Mundial da Saude e o Grupo Banco Mundial produziram em
conjunto este Relatério Mundial sobre a deficiéncia para proporcionar evidéncias a favor de poli-
ticas e programas inovadores capazes de melhorar a vida das pessoas com deficiéncia, e facilitar a
implementa¢do da Convengdo das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
que entrou em vigor a partir de Maio de 2008. Este importante tratado internacional reforgou a
nossa compreensao da deficiéncia como uma prioridade de direitos humanos e de desenvolvimento.

O Relatério Mundial sobre a deficiéncia sugere agdes paratodas as partesinteressadas —incluindo
governos, organizagdes da sociedade civil, e organizacdes de pessoas com deficiéncia — para criar
ambientes facilitadores, desenvolver servicos de suporte e reabilita¢ao, garantir uma adequada pro-
tecdo social, criar politicas e programas de incluséo, e fazer cumprir as normas e a legislagdo, tanto
existentes como novas, para o beneficio das pessoas com deficiéncia e da comunidade como um
todo. As pessoas com deficiéncia devem estar no centro de tais esfor¢os.

A visao que nos move ¢ a de um mundo de inclusdo, no qual todos sejamos capazes de viver
uma vida de saude, conforto, e dignidade. Convidamos vocé a utilizar as evidéncias contidas neste
relatorio de forma a contribuir para que esta visdo se torne realidade.

Dra. Margaret Chan Sr. Robert B. Zoellick
Diretora General Presidente
Organizagao Mundial da Saude Grupo Banco Mundial
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Introducao

\

Muitas pessoas com deficiéncia ndo tém acesso igualitario a assisténcia
médica, educagdo, e oportunidades de emprego, nao recebem os servigos
correspondedores a deficiéncia de que precisam, e sofrem exclusdo das ati-
vidades da vida cotidiana. Apos a entrada em vigor da Convengao sobre
Direitos das Pessoas com Deficiéncia das Nagoes Unidas (CDPD), a defi-
ciéncia é cada vez mais considerada uma questdo de direitos humanos. A
deficiéncia uma importante questdo de desenvolvimento com cada vez mais
evidéncias de que pessoas com deficiéncia experimentam piores resultados
socio-econdmicos e pobreza do que as pessoas nao deficientes.

Apesar da magnitude da questdo, faltam tanto consciéncia como infor-
magao cientifica sobre as questdes relativas a deficiéncia. Nao ha consenso
sobre defini¢cdes e pouca informagdo comparavel internacionalmente sobre
aincidéncia, distribuicio e tendéncias da deficiéncia. Ha escassos documen-
tos com compilacdo e analise do modo em que os paises desenvolvem poli-
ticas e respostas para abordar as necessidades das pessoas com deficiéncia.

Em resposta a esta situagdo, a Assembléia Mundial sobre Satde (reso-
lugao 58.23 sobre “Deficiéncia, incluindo prevengao, gestdo e reabilitagao”)
pediu ao Diretor Geral da Organiza¢ao Mundial da Saude (OMS) que pro-
duzisse um Relatério Mundial sobre a Deficiéncia com base nas melhores
evidéncias cientificas disponiveis. O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia
foi produzido em parceria como Banco Mundial, uma vez que as experién-
cias anteriores mostraram os beneficios da colabora¢ao entre agéncias para
o aumento da consciéncia, vontade politica, e iniciativas entre os setores.

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia estd dirigido aos formulado-
res de politicas, profissionais da area de saude, pesquisadores, académicos,
agéncias de desenvolvimento, e a sociedade civil.

Objetivos

Os objetivos gerais do Relatdrio sao:

= Oferecer aos governos e a sociedade civil uma descri¢ao abrangente da
importancia da deficiéncia, além de uma analise das respostas obtidas
com base na melhor informagao cientifica disponivel.

» Com base nesta andlise, fazer recomendagdes para a agdo nos niveis
nacional e internacional.
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Escopo do Relatdrio

O Relatério foca medidas para melhorar a acessibilidade e igualdade de
oportunidades, promover a participa¢ao e inclusio, e elevar o respeito pela
autonomia e dignidade das pessoas com deficiéncia. O Capitulo 1 define
termos tais como deficiéncia, discute a prevencao e suas consideracoes éticas,
apresenta a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) e a CDPD, e discute deficiéncia e direitos humanos, e deficién-
cia e desenvolvimento. O Capitulo 2 revisa os dados sobre a prevaléncia da
deficiéncia e a situagdo das pessoas com deficiéncia em todo o mundo. O
Capitulo 3 explora o acesso aos principais servicos de satide para pessoas
com deficiéncia. O Capitulo 4 discute reabilitac¢do, incluindo terapias e dis-
positivos assistivos. O Capitulo 5 investiga servi¢os de suporte e assisténcia.
O Capitulo 6 explora os ambientes inclusivos, tanto em termos de acesso
fisico aos edificios, transporte, e demais, bem como o acesso aos ambientes
virtuais da tecnologia da informa¢ao e comunicagdo. O Capitulo 7 versa
sobre educagdo, e o Capitulo 8 revé o emprego para pessoas com deficién-
cia. Cada capitulo inclui recomendagdes, que sao também agrupadas no
Capitulo 9 em amplas consideragdes sobre politicas e praticas.

O processo

O desenvolvimento deste Relatdrio foi liderado por um Comité Consultivo
e um Conselho Editorial e levou mais de trés anos. Ao longo do processo,
a OMS e o Banco Mundial atuaram como uma secretaria. Com base nas
diretrizes preparadas pelo Conselho Editorial, cada capitulo foi escrito por
um pequeno numero de autores que trabalharam com grupo mais amplo de
especialistas de todo o mundo. Sempre que possivel, pessoas com deficiéncia
foram envolvidas na condi¢do de autores e especialistas. Em torno de 380
colaboradores de diversos setores e todas as regioes do mundo escreveram
textos para o relatério.

As minutas de cada capitulo foram revisadas seguindo as sugestoes
das consultas regionais organizadas pelas Oficinas Regionais da OMS, que
envolveram, em nivel local, académicos, formuladores de politicas, profis-
sionais, e pessoas com deficiéncia. Durante estas consultas, os especialistas
tiveram a oportunidade de propor recomendagdes gerais (ver Capitulo 9).
Uma vez concluidos, os capitulos foram revisados pelos editores com base
nas normas de direitos humanos e as melhores evidéncias disponiveis, e
submetidos a revisdo externa de seus pares, o que incluiu representantes
de organizagdes de pessoas com deficiéncia. O texto final foi revisado pelo
Banco Mundial e a OMS.

E preciso alertar que as recomendagdes neste Relatério permane-
cem validas até 2021. Nesse momento, o Departamento de Prevencdo da
Violéncia, Lesdes e Deficiéncia na sede da OMS em Genebra ird iniciar uma
revisdo do documento.



Seguindo em frente

Este Relatério Mundial sobre a Deficiéncia mostra os passos que sdo neces-
sarios para melhorar a participagao e inclusdo das pessoas com deficiéncia.
A aspiragao da OMS, o Banco Mundial, e todos os autores e editores deste
Relatério Mundial sobre a Deficiéncia é a de contribuir para a adogéo de
agOes concretas em todos os niveis e setores, e desta forma ajudar a promover
o desenvolvimento econémico e social e a consecucio dos direitos humanos
das pessoas com deficiéncia em todo o mundo.

Introducéo






Entendendo a deficiéncia



“Sou uma mulher negra com deficiéncia. Algumas pessoas fazem cara feia e me
excluem. As pessoas ndo me tratam bem quando elas véem o meu rosto mas quando eu
converso com elas as vezes melhora. Antes que as pessoas tomem uma decisio sobre uma
pessoa com deficiéncia, elas deveriam conversar com elas.”

Haydeé

“Vocé consegue imaginar que vai acordar de manha com uma dor tdo aguda que néao
te permite nem sequer sair da cama? Vocé consegue imaginar a si mesmo com uma dor
que exige até mesmo que vocé precise de ajuda até para realizar as atividades mais simples
do dia a dia? Vocé consegue imaginar a si mesmo sendo demitido do seu emprego por
ser incapaz de realizar as tarefas mais simples? E finalmente, vocé consegue imaginar seu
filho chorando e pedindo um abrago, e vocé sendo incapaz de abraga-lo devido a dor em
seus 0ssos e juntas?”

Nael

“A minha vida gira em torno dos meus dois lindos filhos. Eles me veem como a
‘Mamae’, e ndo como uma pessoa em cadeira de rodas, e nao julgam a mim ou a vida
que levamos. Agora isso estd mudando, pois os meus esfor¢os para fazer parte da suas
vidas sao limitados pela dificuldade de acesso em escolas, parques e lojas, as atitudes dos
outros pais, e a realidade de precisar de 8 horas de ajuda diaria de um cuidador ... Nao
posso entrar nas casas dos amigos dos meus filhos, e preciso esperar do lado de fora até
terminarem de brincar. Nao posso entrar em todas as salas de aula da escola, e por isso
ainda nao conhe¢o muitos dos outros pais. Nao consigo me aproximar do playground
no meio do parque ou ajudar nos eventos esportivos dos quais os meus filhos desejam
participar. Os outros pais me veem como alguém diferente, e ja vi uma mae impedir o
meu filho de brincar com seu porque eu nao poderia ajudar a supervisionar as criangas
na sua casa, inacessivel para mim.”

Samantha

“Pego o Onibus perto do inicio da linha. Sou um dos primeiros passageiros. As
pessoas continuam a subir no 6nibus. Elas procuram por um assento, observam minhas
proteses auditivas, desviam rapidamente o olhar, e continuam a passar por mim. Apenas
quando as pessoas com deficiéncia realmente fizerem parte da sociedade, forem educadas
em todos os jardins de infancia e em qualquer escola com assisténcia pessoal, viverem
na comunidade e ndo em institui¢des diferentes, trabalharem em todos os lugares e em
qualquer cargo com meios acessiveis, e tiverem acessibilidade plena a esfera publica,
talvez as pessoas se sintam confortaveis para sentarem perto de n6s no dnibus.”

Ahiya
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A deficiéncia faz parte da condi¢cdo humana. Quase todas as pessoas terdo
uma deficiéncia temporaria ou permanente em algum momento de suas vidas,
e aqueles que sobreviverem ao envelhecimento enfrentardo dificuldades cada
vez maiores com a funcionalidade de seus corpos. A maioria das grandes
familias possui um familiar deficiente, e muitas pessoas nao deficientes assu-
mem a responsabilidade de prover suporte e cuidar de parentes e amigos com
deficiéncias (1-3). Todos periodos histdricos enfrentaram a questdo moral e
politica de como melhor incluir e apoiar as pessoas com deficiéncia. Essa ques-
tdo se tornard mais premente conforme a demografia das sociedades muda, e
cada vez mais pessoas alcancam a idade avancada (4).

As respostas a deficiéncia tém mudado desde os anos 1970, estimuladas
em grande parte pela organizagdo das pessoas que possuem alguma defici-
éncia (5, 6), e pela crescente tendéncia de se encarar a deficiéncia como uma
questdo de direitos humanos (7). Historicamente, as pessoas com deficiéncia
tém em sua maioria sido atendidas através de solugdes segregacionistas, tais
como instituigdes de abrigo e escolas especiais (8). Agora, as politicas muda-
ram em prol das comunidades e da inclusao educacional, e as solugdes 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
Padroes sobre Equiparacdo de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia,
das Nag¢oes Unidas (9), tém incorporado os direitos humanos das pessoas com
deficiéncia, culminando em 2006 com a ado¢do da Conven¢ao das Nagdes
Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD).

Esse relatorio mundial sobre a deficiéncia fornece evidéncias para facilitar
a implementagao da CDPD. Documenta as circunstancias das pessoas com
deficiéncia no mundo todo e explora as medidas para promover sua partici-
pagdo social, abrangendo de saude e reabilitagdo a educagao e emprego. Este
primeiro capitulo fornece uma orientagao geral sobre a deficiéncia, intro-
duzindo conceitos chave- tais como a abordagem de direitos humanos com
relagdo a deficiéncia, o cruzamento entre deficiéncia e desenvolvimento, e a
Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) — e
explora as barreiras que afetam as pessoas com deficiéncia.
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O que é deficiéncia?

A deficiéncia é complexa, dindmica, multidi-
mensional, e questionada. Nas ultimas décadas,
o movimento das pessoas com deficiéncia (6, 10),
juntamente com inumeros pesquisadores das
ciéncias sociais e da saude (11, 12) tém identifi-
cado o papel das barreiras fisicas e sociais para
a deficiéncia. A transicio de uma perspectiva
individual e médica para uma perspectiva estru-
tural e social foi descrita como a mudanga de um
“modelo médico” para um “modelo social” no
qual as pessoas sao vistas como deficientes pela
sociedade e ndo devido a seus corpos (13).

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

A CIF, adotada como modelo conceitual
para este relatério mundial sobre a deficién-
cia, compreende funcionalidade e deficiéncia
como uma interagdo dinamica entre proble-
mas de saude e fatores contextuais, tanto pes-
soais quanto ambientais (veja Quadro 1.1)
(17). Promovido como um “modelo bioldgico-
-psiquico-social”, o relatério representa um
compromisso viavel entre os modelos médico e
social. A incapacidade é um termo abrangente
para deficiéncias, limitagdes para realizar, e res-
trigdes para participar de certas atividades, que
engloba os aspectos negativos da interagao entre
um individuo (com um problema de satude) e os
fatores contextuais daquele individuo (fatores
ambientais e pessoais) (19).

O Preambulo da CDPD reconhece que a
deficiéncia é “um conceito em evolugdo”, mas
realca também que “a deficiéncia resulta da inte-
ragdo entre pessoas com deficiéncia e barreiras
comportamentais e ambientais que impedem
sua participacdo plena e eficaz na sociedade de
forma igualitdria”. Definir a deficiéncia como
uma intera¢ao significa que a “deficiéncia” nao
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¢ um atributo da pessoa. O progresso na melho-
ria da participagdo social pode ser realizado
lidando com as barreiras que afetam pessoas
com deficiéncia na vida diaria.

O Ambiente

O ambiente de uma pessoa tem um enorme

impacto sobre a experiéncia e a extensdo da

deficiéncia. Ambientes inacessiveis criam defici-

éncia ao criarem barreiras a participagao e inclu-

sao. Os exemplos do possivel impacto negativo

do ambiente incluem:

* umindividuo surdo sem intérprete delingua
de sinais;

* um usudario de cadeira de rodas num prédio
sem banheiro ou elevador acessiveis;

" uma pessoa cega que usa um computador
sem software de leitura de tela.

A satde também ¢é afetada por fatores
ambientais, tais como agua potavel e sanea-
mento, nutri¢cdo, pobreza, condi¢cdes de traba-
lho, clima, ou acesso a atendimento de saude.
Como a Comissdo sobre Determinantes Sociais
da Saude da Organizagio Mundial da Satde
(OMS) tem alegado, a desigualdade é uma das
principais causas dos problemas de saude, e por-
tanto da deficiéncia (20).
O ambiente pode ser mudado para melho-
rar a saude, evitar incapacidades, e melhorar os
resultados finais para as pessoas com deficiéncia.
Tais mudancas podem ser implementadas pela
legisla¢ao, por mudangas nas politicas publicas,
pela construgdo da capacidade de agir, ou por
desenvolvimentos tecnoldgicos que gerem:
= Acessibilidade do desenho do ambiente
construido e do transporte;
= Sinalizagdo para beneficiar pessoas com
deficiéncias sensoriais;

= Acesso aos servicos de saude, e reabilitacao,
educacio, e suporte a vida independente;

* Maiores oportunidades de trabalho e
emprego para pessoas com deficiéncia.

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

A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide (CIF) (17) fezavancar a compreensao e a mensuracao
da deficiéncia. Ela foi desenvolvida através de um longo processo envolvendo académicos, médicos clinicos, e o mais
importante, pessoas com deficiéncia (18). A CIF enfatiza os fatores ambientais para a criacao de deficiéncias, o que é a prin-
cipal diferenca entre essa nova classificacao e a Classificagao Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens
(ICIDH) anterior. Na CIF, os problemas de funcionalidade humana séo categorizados em trés dreas interconectadas:

= alteragoes das estruturas e func¢oes corporais significa problemas de funcées corporais ou alteragdes de estru-
turas do corpo, como por exemplo, paralisia ou cegueira;

= limitagdes sao dificuldades para executar certas atividades, por exemplo, caminhar ou comer;

= restri¢oes a participacdo em certas atividades sao problemas que envolvem qualquer aspecto da vida, por exemplo,
enfrentar discriminacdo no emprego ou nos transportes.

A deficiéncia refere-se as dificuldades encontradas em alguma ou todas as trés dreas da funcionalidade. A CIF também

pode ser usada para compreendermos e mensurarmos os aspectos positivos da funcionalidade tais como fung¢oes cor-

porais, atividades, participacao e facilitacdo ambiental. A CIF adota uma linguagem neutra e néo distingue entre o tipo

e a causa da deficiéncia, por exemplo, entre saide “fisica” e “mental”. Os “problemas de satide” sdo as doencas, lesdes,

e complicagdes, enquanto que as “diminuicoes de capacidade” sdo diminui¢des especificas das fungdes e estruturas

corporais, geralmente identificadas como sintomas ou sinais de problemas de satde.

A deficiéncia surge da interacdo entre problemas de salide e fatores contextuais — fatores ambientais e pessoais
conforme mostra a figura abaixo.

Representacao da Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide

Condigao de satide
(distudrbio ou doenca)

Fungbes e 7 S [y 4 N Lo
estruturas corporais ~ > Atividades < > Participacao
T T

\! \}

Fatores Fatores
ambientais pessoais

A CIF contém uma classificagdo de fatores ambientais que descreve o mundo no qual pessoas com diferentes niveis 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 construido, suporte e relacionamentos, atitudes, e servicos,
sistemas, e politicas publicas.

A CIF também reconhece fatores pessoais, tais como motivacao e auto-estima, que podem influenciar o quanto uma
pessoa participa da vida em sociedade. Porém, esses fatores ainda nao foram conceitualizados ou classificados. Ela
também distingue entre as capacidades de uma pessoa de desempenhar acoes e o desempenho efetivo daquelas agoes
na vida real, uma diferenca sutil que ajuda a esclarecer o efeito do meio ambiente e como o desempenho poderia ser
melhorado com a modificagdo do ambiente.

A CIF é universal porque cobre toda a funcionalidade humana e trata a deficiéncia como um continuo ao invés de cate-
gorizar as pessoas com deficiéncia como um grupo separado: a deficiéncia é uma questdo de mais ou menos, e ndo de
sim ou nao. Porém, a elaboracao de politicas publicas e a entrega de servicos pode requerer que sejam estabelecidos
limites para a gravidade da incapacidade, limitagdes para realizar ou restricdo a participacdo em certas atividades.

Ela é util para uma ampla variedade de finalidades — pesquisa, fiscalizacao e informacao — relacionadas a descricdo
e mensura¢do da saude e da deficiéncia, incluindo: avaliar a funcionalidade individual, estabelecimento de metas,
tratamento, e monitoracdo; mensuracao dos resultados finais e avaliacdo de servicos; determinar a elegibilidade para
receber beneficios da previdéncia social; e desenvolver pesquisas sobre salde e deficiéncia.
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fisico e a informagéo. As politicas publicas e os
sistemas de fornecimento de servigos, incluindo
as regras subjacentes a provisdo de servigos,
também podem ser obstaculos (21). Uma ana-
lise do financiamento dos servigos publicos de
saude na Australia, por exemplo, revelou que o
reembolso aos provedores de servicos médicos
nao levava em consideragao o tempo adicional
que costuma ser necessario para prover servicos
as pessoas com deficiéncia; assim, os hospitais
que tratavam pacientes com deficiéncia ficavam
em desvantagem num sistema de financiamento
que lhes reembolsava uma quantia fixa por
paciente (22).

A andlise do acesso aos servicos 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 referéncias que sao mais
complicados para pessoas com deficiéncia, que
podem ter dificuldade de chegar cedo, ou espe-
rar o dia todo, ou que ndo conseguem navegar
em sistemas complexos (23, 24). Embora sem a
intencdo de discriminar, indiretamente o sis-
tema exclui as pessoas com deficiéncia ao nao
levar em consideracdo suas necessidades.

As instituigdes e organizagdes também
precisam mudar - além dos individuos e dos
ambientes — para evitar excluir as pessoas com
deficiéncia. O Decreto Contra a Discriminacio
das Pessoas com Deficiéncia de 2005, aplicado
no Reino Unido da Gra-Bretanha e Irlanda do
Norte, orientou as organizag¢des do setor publico
a promover a igualdade das pessoas com defi-
ciéncia instituindo uma estratégia corporativa
para promover a igualdade entre pessoas com
deficiéncia, por exemplo, e avaliando o impacto
potencial das politicas e atividades propostas nas
pessoas com deficiéncia (25).

O conhecimento e as atitudes sdo impor-
tantes fatores ambientais que afetam todas as
areas de fornecimento de servigos e vida social.
Elevar a conscientiza¢do e desafiar as atitudes
negativas costumam ser 0s primeiros passos
paraacriagao de ambientes mais acessiveis para
as pessoas com deficiéncia. As imagens e lin-
guagens negativas, os esteredtipos, e o estigma
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- com profundas raizes historicas — persistem

para as pessoas com deficiéncia no mundo todo

(26-28). A deficiéncia é geralmente associada a

incapacidade. Uma analise dos estigmas asso-

ciados a satude revelou que o impacto foi nota-
velmente similar nos diferentes paises e para os
diferentes problemas de saude (29). Um estudo
realizado em 10 paises revelou que o publico em
geral ndo possui uma compreensao das habili-
dades das pessoas com deficiéncia intelectual

(30). Os problemas mentais sao particular-

mente estigmatizados, com problemas comuns

em diferentes cendrios (31). Pois pessoas com
problemas mentais enfrentam discriminagédo
mesmo nos ambientes de atendimento de saude

(24, 32).

As atitudes negativas para com a deficiéncia
podem resultar no tratamento negativo de pes-
soas com deficiéncia, por exemplo:
= criangas maltratando outras criangas

(bullying) com deficiéncia nas escolas;

* motoristas de 6nibus que desrespeitam as
necessidades de acesso de passageiros com
deficiéncia;

* empregadores que discriminam pessoas
com deficiéncia;

= pessoas estranhas que zombam de pessoas
com deficiéncia.

Asatitudes e comportamentos negativos tém
um efeito adverso sobre criancas e adultos com
deficiéncia, gerando conseqiiéncias negativas
tais como baixa auto-estima e menor participa-
¢a0 (32). As pessoas que se sentem molestadas por
causa da sua deficiéncia as vezes evitam ir a certos
lugares, mudam suas rotinas, ou até mudam de
casa (33).

O estigma e a discriminagao 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 Associacdo
Mundial de Psiquiatria contra a estigmatizagao
da esquizofrenia realizadas ha mais de 10 anos
em 18 paises tém demonstrado a importéncia das
intervenc¢des de longo prazo, do amplo envolvi-
mento multisetorial, e da inclusdo daqueles que
possuem tal condigdo (41). Evidéncias vindas da
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Quadro 1.2. Eliminando a hanseniase, melhorando muitas vidas

0 diagndstico e tratamento da hanseniase é facil e eficaz. A melhor maneira de prevenir as deficiéncias associadas a ela,
assim como prevenir a ulterior transmissao, esta no diagndstico e tratamento precoce. Desde 1983 a doenca se tornou
curdvel com terapia multi-drogas, e desde 1985 essa terapia foi disponibilizada pela Organizacao Mundial da Saude
(OMS) de graga no mundo todo. A OMS estima que a detec¢do e o tratamento precoces com terapia multi-drogas ja
evitaram que cerca de 4 milhdes de pessoas se tornassem deficientes (34).

Para eliminar a doenca, o acesso a informagdes, diagnéstico, e tratamento com terapia multi-drogas sao cruciais (34).
As maiores barreiras para eliminar a doenca sao a ignorancia e o estigma. As campanhas informativas sobre a hanse-
niase em areas endémicas sao de suprema importancia para que as pessoas afetadas pela hanseniase e suas familias,
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 hanseniase e suas familias ao incrementara
mobilidade, os relacionamentos interpessoais, as oportunidades de emprego, lazer, e atividades sociais das pessoas (35).

Na India, lar de dois tercos das pessoas afetadas pela hanseniase no mundo todo, o fundo BBC World Service Trust,
em parceria com duas empresas de telecomunica¢des indianas, a Doordarshan TV e a All-India Radio, lancaram uma
campanha de 16 meses sobre a hanseniase em 1999 (36). A campanha ressalta que a hanseniase é curavel, que os
medicamentos para cura-la estao disponiveis gratis em toda a india, e que as pessoas afetadas pela hanseniase ndo
devem ser excluidas da sociedade. As mensagens centrais da campanha foram:

= ahanseniase ndo é hereditaria
= ahanseniase ndo é causada por mau comportamento em vidas passadas
= ahanseniase ndo se espalha através do toque.

A campanha usou 50 programas de televisao e 213 programas de radio em 20 linguas, e 85 000 posteres informativos.
Mais de 1.700 programas ao vivo, 2.746 transmissées de video, e 3.670 eventos publicos ou competicdes foram rea-
lizados nas areas mais remotas. Pesquisas de mercado independentes realizadas antes, durante, e apés a campanha
revelaram que:

= Alcance da campanha de midia. As chamadas em radio e TV foram vistas por 59% dos entrevistados, ou 275 milhdes
de pessoas.

= Transmissibilidade e possibilidade de cura. A proporc¢ao de pessoas que acreditavam que a hanseniase era transmitida
pelo toque caiu de 52% para 27%. A proporcdo em que se acreditava que as pessoas com hanseniase que seguem
terapias multidrogas ainda podem infectar outros individuos caiu de 25% para 12%. A proporc¢do de pessoas que
sabiam que a hanseniase era curavel subiu de 84% para 91%.

= Sintomas. A conscientizacdo de que a perda de sensa¢ao pode ser um possivel sintoma da hanseniase subiu de
65% para 80%. A percepcéo de que as manchas pélidas e avermelhadas sao um possivel sintoma permaneceu inal-
terada em 86%. A percepcao de que as manchas que ndo cogam sdo um possivel sintoma subiu de 37% para 55%.

= Terapias. A taxa de conscientizagdo nas vilas de controle (ndo cobertas pela campanha) de que a terapia multi-drogas
era uma cura para a hanseniase foi de apenas 56%, mas nas vilas que tinham visto os programas ao vivo foi de 82%.
Nas dreas rurais a conscientizacao de que o tratamento é gratis foi de 89% entre aqueles expostos aos pdsteres da
campanha, contra 20% entre aqueles ndo expostos.

= Estigma. A proporcao de pessoas que disseram que estariam dispostas a se sentar perto de uma pessoa afetada pela han-
seniase foi 10% superior nas vilas onde os programas dramdticos foram apresentados do que naquelas vilas sem nenhum
programa. Do mesmo modo, a propor¢ao de pessoas que alegaram que estariam dispostas a comer alimentos servidos
poralguém afetado pela hanseniase foi de 50% nas vilas cobertas pela campanha, contra 32% naquelas vilas ndo cobertas.

Fontes (34-36).

Entendendo a deficiéncia

Noruega mostraram que os conhecimentos sobre
psicose entre a populagdo em geral melhoraram
ap6s um ano de campanhas informativas, e que a
duragao dos casos de psicose ndo tratada caiu de
114 semanas em 1997 para 20 semanas em 1999
devido ao maior reconhecimento e interven¢ao
precoce junto aos pacientes (42).

Os programas de reabilitacdo baseados na
comunidade (CBR) podem questionar as atitu-
des negativas em comunidades rurais, gerando
maior visibilidade e participagdo das pessoas
com deficiéncia. Um projeto de trés anos em uma
comunidade mais pobre perto de Allahabad,
na india, resultou em criancas com deficiéncia
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comparecendo a escola pela primeira vez, mais
pessoas com deficiéncia participando de féruns
comunitarios, e mais pessoas trazendo seus filhos
deficientes para vacinagao e reabilitacdo (43).

A diversidade da deficiéncia

A experiéncia de deficiéncias resultante da
interagdo de problemas de saude, fatores pesso-
ais, e fatores ambientais varia muito. As pessoas
com deficiéncia sdo diferentes e heterogéneas,
enquanto que os pontos de vista estereotipados
da deficiéncia enfatizam os usudrios de cadeiras
de rodas e alguns poucos outros grupos “clas-
sicos” tais como os cegos e os surdos (44). A
deficiéncia afeta seja a crianga recém-nascida
com uma condi¢do congénita 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 deméncia, entre muitas outras pes-
soas. Os problemas de saide podem ser visiveis
ou invisiveis; temporarios ou de longo prazo;
estaticos, episddicos, ou em degeneragao; dolo-
rosos ou inconsequentes. Observem que muitas
das pessoas com deficiéncia nao consideram a
si mesmas enfermas (45). Por exemplo, 40% das
pessoas com alguma deficiéncia grave ou pro-
funda e que responderam a Pesquisa Nacional de
Saude da Australia 2007-2008 classificaram sua
saude como boa, muito boa, ou excelente (46).

As generalizagdes sobre as “incapacidades”
ou sobre as “pessoas com deficiéncia” podem
enganar. As pessoas com deficiéncia possuem
diversos fatores pessoais com diferengas em
termos de género, idade, status sdcio-econo-
mico, sexualidade, etnia, ou heranca cultural.
Cada uma delas tem suas preferéncias e respos-
tas pessoais para lidar com a deficiéncia (47).
Embora a deficiéncia seja associada a privagdes,
nem todas as pessoas com deficiéncia sdo igual-
mente desprovidas. Mulheres com deficiéncias
enfrentam, além da deficiéncia, as desvantagens
associadas ao sexo, e podem ter menores chan-
ces de se casar do que mulheres ndo-deficientes

(48,49). As pessoas que enfrentam problemas de
saide mental ou deficiéncias intelectuais pare-
cem ser mais desprovidas em muitos cenarios do
que aquelas que enfrentam deficiéncias fisicas ou
sensoriais (50). As pessoas com deficiéncias mais
graves costumam enfrentar desvantagens maio-
res, conforme demonstrado por evidéncias que
cobrem das dreas 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 limitagoes para realizar, e as res-
tricdes para participar de certas atividades (52).

Prevencao

A prevengdo dos problemas de satde associados
as deficiéncias é uma questdo de desenvolvi-
mento. A atengdo afatoresambientais —incluindo
nutrigdo, doengas passiveis de prevengdo, agua
potavel e saneamento, seguranga nas estradas e
nos locais de trabalho - podem reduzir enorme-
mente a incidéncia dos problemas de saude que
geram deficiéncias (53).
Uma abordagem de satde publica distingue:
= Preven¢do primdria — agdes para evitar ou
remover a causa de um problema de satde
em um individuo ou uma populagdo antes
do seu surgimento. Ela inclui a promogao
da saide e protecdo especifica (por exemplo,
educacio sobre o HIV) (54).
=  Prevencao secunddria — agdes para detectar
um problema de satide em um estagio inicial
em um individuo ou uma populacio, facili-
tando a cura, ou reduzindo ou prevenindo
sua difusdo, reduzindo ou prevenindo
seus efeitos de longo prazo (por exemplo,
apoiando as mulheres com deficiéncia inte-
lectual para que tenham acesso a exames de
cancer de mama) (55).
= Preven¢ao tercidria — agdes para reduzir o
impacto de uma doenga ja estabelecida res-
taurando-se a funcio e reduzindo as com-
plicagdes associadas a doenga (por exemplo,
reabilitagdo para criangascom  musculo-
-esquelética) (56).



Oartigo 25 do CDPD especificao Acesso a Satude
como um direito explicito das pessoas com defi-
ciéncia, mas a preven¢ao primadria de problemas
de saude nao faz parte do seu escopo. Do mesmo
modo, este Relatério considera a prevengéo pri-
maria apenas na medida em que as pessoas com
deficiéncia requerem acesso igualitario as opor-
tunidades de promog¢do da saiude e realizagao
de exames. As questdes relativas a preven¢ao
primaria sdo amplamente cobertas em outras
publica¢des da OMS e do Banco Mundial, e
ambas as organizagdes consideram a prevengdo
primaria como crucial para melhorar a saude
geral das populagoes dos diversos paises.

Ver a deficiéncia como uma questdo de
direitos humanos ndo é incompativel com a
prevencdo de problemas de saide na medida em
que a prevencao respeite os direitos e a digni-
dade das pessoas com deficiéncia, por exemplo,
no uso de linguagem e imagens (57, 58). Prevenir
a deficiéncia deve ser visto como uma estratégia
multidimensional que inclui a preven¢do das
barreiras incapacitantes assim como a preven-
¢do e o tratamento dos problemas de satide sub-
jacentes (59).

Deficiéncia e direitos humanos

A deficiéncia é uma questio de direitos humanos

(7) porque:

= As pessoas com deficiéncia enfrentam desi-
gualdades, por exemplo, quando elas tem
negado o acesso igualitdrio a servigos de
saude, emprego, educagdo, ou participagao
politica devido a sua deficiéncia.

= As pessoas com deficiéncia estdo sujeitas
a violagdes da sua dignidade, por exem-
plo, quando sdo sujeitas a violéncia, abuso,
preconceito, ou desrespeito devido a sua
deficiéncia.

= Algumas pessoas com deficiéncia perdem
sua autonomia, por exemplo, quando estao
sujeitas a esterilizagdo involuntdria, ou
quando sao confinadas em instituigoes
contra sua vontade, ou quando sio vistas
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como legalmente incompetentes devido a
sua deficiéncia.

Uma grande quantidade de documentos inter-

nacionais tem realcado que a deficiéncia é

uma questdo de direitos humanos, incluindo

o Programa de A¢ao Mundial para as Pessoas

Deficientes (1982), a Convengdo sobre os

Direitos da Crianga (1989), e as Regras Padroes

sobre Equalizagdo de Oportunidades para

Pessoas com Deficiéncias (1993). Mais de 40

nagdes adotaram legislacdo contra a discri-

minag¢do de deficientes durante os anos 1990

(60). A CDPD - a mais recente, e 0 mais amplo

reconhecimento dos direitos humanos das

pessoas com deficiéncia - delineia os direitos
civis, culturais, politicos, sociais, e econdmicos

das pessoas com deficiéncia (61). Seu objetivo é

“promover, proteger, e garantir o usufruto pleno

e igualitario de todos os direitos humanos e

liberdades fundamentais por parte das pessoas

com deficiéncia e promover o respeito pela sua
dignidade inerente”.

A CDPD aplica os direitos humanos a defi-
ciéncia, tornando assim os direitos humanos em
geral especificos para as pessoas com deficién-
cia (62), e esclarecendo as leis internacionais ja
existentes relativas a deficiéncia. Mesmo que um
estado ndo ratifique a CDPD, ela ajuda a inter-
pretar outras convengdes sobre direitos huma-
nos das quais aquele estado faz parte.

O artigo 3 da CDPD delineia os seguintes
principios gerais:

1. respeito a dignidade inerente, e autonomia
individual incluindo a liberdade de fazer
suas proprias escolhas, e pela independéncia
das pessoas;

2. ndo-discriminac¢io;

3. participacdo e inclusdo plena e eficaz na
sociedade;

4. respeito pelas diferencas e aceitagdo das pes-
soas com deficiéncia como parte da diversi-
dade humana e da humanidade;

5. igualdade de oportunidades;

acessibilidade;

7. igualdade entre homens e mulheres;

o
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8. respeito pelas capacidades em evolugdo de
criangas com deficiéncia e respeito pelo
direito das criangas com deficiéncia de pre-
servar suas identidades.

Os estados que ratificaram a CDPD devem
adotar um certo nimero de obrigacdes gerais.
Entre outras coisas, eles se comprometem a:

= adotar legislagdo e outras medidas adminis-
trativas apropriadas onde for necessario;

* modificar ou revogar leis, costumes, ou
praticas que direta ou indiretamente
discriminem;

* incluir a deficiéncia em todas as politicas
publicas e programas relevantes;

= abster-se de qualquer ato ou prética incon-
sistente com a CDPD;

= tomar todas as medidas apropriadas para
eliminar a discrimina¢do contra pessoas
com deficiéncia por qualquer pessoa, orga-
nizag¢do, ou empresa privada.

Os estados devem consultar as pessoas com
deficiéncia e suas organizagdes representativas ao
desenvolver leis, politicas publicas, e programas
paraimplementara CDPD. A Conven¢ao também
requer que as entidades publicas e privadas rea-
lizem uma “adaptacgdo razoavel” com a situagao
das pessoas com deficiéncia. E ela é acompanhada
de um Protocolo Opcional que, se ratificado, for-
nece um procedimento para fazer reclamagoes e
um procedimento para indaga¢des, que podem
ser submetido ao comité que monitora o tratado.

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

Deficiéncia e desenvolvimento

A deficiéncia é uma questdo de desenvolvimento,
devido a sua relagao bidirecional com a pobreza:
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a deficiéncia pode aumentar o risco de pobreza,
e a pobreza pode aumentar o risco de deficiéncia
(63). Um corpo crescente de evidéncias empiri-
cas do mundo inteiro indica que as pessoas com
deficiéncia e suas familias tém maior chance de
enfrentar desvantagens econdémicas e sociais do
que aqueles individuos sem deficiéncia.
O surgimento da deficiéncia pode levar
a piora do bem-estar social e econdmico e a
pobreza através de uma grande quantidade de
canais, incluindo o impacto adverso sobre a edu-
cagdo, o emprego, a renda, e maiores despesas
para tratar a deficiéncia (64).
=  Ascriangas com deficiéncia tém menor pro-
babilidade de frequentar escolas, enfren-
tando assim oportunidades limitadas de
formagdo de capital humano e obtendo
menos oportunidades de emprego e menor
produtividade durante a vida adulta (65-67).
= Aspessoas com deficiéncia tém maior probabi-
lidade de ficarem 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 deficiéncia (52, 73). E mais
dificil para as pessoas com deficiéncia se bene-
ficiarem do desenvolvimento e sair da pobreza
(74) devido a discriminagdo no trabalho,
acesso limitado ao transporte, e falta de acesso
a0Ss recursos para promover o autoemprego e
atividades que garantam sua subsisténcia (71).
=  As pessoas com deficiéncia podem enfren-
tar custos extras resultantes da deficiéncia
- tais como os custos associados ao trata-
mento médico ou dispositivos assistivos, ou
a necessidade de apoio e assisténcia pessoal
- e assim costumam requerer mais recursos
para obter os mesmos resultados finais que
pessoas ndo deficientes. E isso que Amartya
Sen denominou de “deficiéncia de conver-
sd0” (75). Devido aos custos mais elevados,
pessoas com deficiéncia e suas unidades
familiares tém uma maior chance de serem
mais pobres do que as pessoas sem deficién-
cia com rendas similares (75-77).
* As unidades familiares com um membro
deficiente tém wuma maior chance de
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Quadro 1.3. Intervencoes da rede de seguranca para as pessoas com deficiéncia

A Convencao das Nacoes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) declara que as pessoas com
deficiéncia tém o mesmo direito a prote¢do social. As redes de seguranca sdo um tipo de intervencao para prover
protecao social direcionada a vulnerabilidade e a pobreza.

Muitos paises oferecem redes de seguranca para pessoas com deficiéncia mais pobres e suas familias, seja através de
programas especificos direcionados para pessoas com deficiéncia, ou mais comumente através de programas gerais
de assisténcia social.

Embora faltem evidéncias sisteméticas, as evidéncias casuais sugerem que as pessoas com deficiéncia podem enfrentar
barreiras para acessar as redes de seguranca quando, por exemplo, as informacées sdo inadequadas ou inacessiveis, as
agéncias de bem-estar social sdo fisicamente inacessiveis, ou as caracteristicas de desenho dos programas nao levam em
consideracéo as necessidades especificas das pessoas com deficiéncia. Assim, medidas especiais podem ser necessarias
para garantir que as redes de seguranga incluam as pessoas com deficiéncia. Por exemplo:

= Asinformacdes sobre os programas devem ser acessiveis e alcancar os destinatarios pretendidos. Isso pode exigir
campanhas direcionadas;

= osrepresentantes designados pelas pessoas com deficiéncia devem ter permissao para realizar muitas das transagoes
necessarias para acessar os programas;

= asagéncias de bem-estar social, assim como o sistema de transporte, precisam ser acessiveis;

= os critérios de elegibilidade dos programas talvez precisem incluir especificamente os deficientes;

= 0s mecanismos de teste dos meios talvez precisem levar em consideracao os custos extras da deficiéncia;

= as transferéncias em dinheiro poderiam prover pagamentos superiores aos beneficiarios com deficiéncias para
ajudar com os custos extras de se viver com uma deficiéncia;

= as transferéncias condicionais em dinheiro talvez precisem ser ajustadas as circunstancias especificas das criangas
com deficiéncia;

= 0s programas ocupacionais podem introduzir cotas e serem sensiveis a deficiéncia;

= as medidas de convocacao para o trabalho devem ser sensiveis a deficiéncia.

Alguns paises, tais como Albania, Bangladesh, Brasil, China, Roménia, e a Federacao Russa também possuem programas
especificos direcionados para as pessoas com deficiéncia. O desenho desses programas varia muito. Em alguns casos
eles cobrem todas as pessoas com deficiéncia, em outros casos as pessoas sdo testados segundo os meios disponiveis,
ou os programas sao direcionados as criangas com deficiéncia.

A administracdo dos beneficios para pessoas com deficiéncia requer uma avaliagdo da deficiéncia. Muitos processos
formais de avaliacdo ainda usam predominantemente critérios médicos, embora tenha havido uma mudanca para a
adogdo de uma abordagem mais ampla para a avalia¢ao focando o funcionamento e usando o modelo da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude. Mais pesquisas sao necessarias para compreendermos melhor
o que funciona com relagao a avaliagdo da deficiéncia e para identificar as boas praticas.

Os indicios sobre o impacto das redes de seguranca sobre as pessoas com deficiéncia séo limitados. Embora elas possam
melhorar a salde e o status econdmico, estd menos claro se 0 acesso a educagao também melhora sua condicao. Para que
as redes de seguranca sejam eficazes em proteger pessoas com deficiéncia, muitos outros programas publicos precisam ser
implementados, tais como saude, reabilitagdo, educagdo e treinamento e acesso ambiental. Mais pesquisas sao necessarias
para compreendermos melhor o que funciona ao provermos redes de seguranca para pessoas com deficiéncia e suas familias.

Fonte (89, 90).

enfrentar dificuldades materiais, incluindo
insegurancga alimentar, péssimas condigdes
habitacionais, falta de acesso a agua potavel
e saneamento, e acesso inadequado aos ser-
vicos de saude (29, 72, 78-81).

A pobreza pode aumentar o risco de defi-
ciéncia. Um estudo realizado em 56 paises em

desenvolvimento revelou que os mais pobres
apresentavam um quadro de saide pior do que
os mais ricos (82). A pobreza pode levar ao sur-
gimento de problemas de saude associados a
deficiéncia, inclusive através de: baixo peso ao
nascimento, desnutri¢ao (83, 84), falta de agua
potavel ou saneamento adequado, condi¢des
inseguras de trabalho e de vida, e lesdes (20,

11
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Quadro 1.4. Os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio e a deficiéncia

Os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio (MDGs) — acordados pela comunidade internacional no ano 2000 e refe-
rendadas por 189 paises sdo um conjunto unificado de objetivos de desenvolvimento que lidam com as necessidades
das populagdes mais pobres do mundo e da maioria das pessoas marginalizadas, e supostamente devem ser alcancados
até o ano 2015. Os objetivos sao:

erradicar a pobreza extrema e a fome

alcangar o acesso universal a educagdo basica

promover a igualdade dos sexos e fortalecer as mulheres

reduzir a mortalidade infantil

melhorar a satide materna

lutar contra o HIV/AIDS, a malaria, e outras doencas

garantir a sustentabilidade ambiental

desenvolver uma parceria global para o desenvolvimento.

O N e WY

As MDGs sao um pacto entre nacdes desenvolvidas e em desenvolvimento. Elas reconhecem os esforcos que devem
ser feitos pelos préprios paises em desenvolvimento, assim como a contribuicao que os paises desenvolvidos precisam
fazer através do comércio, assisténcia para o desenvolvimento, perdao de dividas, acesso a medicamentos essenciais,
e transferéncia de tecnologia.

Embora alguns dos documentos basicos mencionem explicitamente as pessoas com deficiéncia, elas ndo sao citadas
nas MDGs, ou no material gerado como parte do processo para realiza-las.

Orelatério MDG 2010 é o primeiro a mencionar as deficiéncias, citando as oportunidades limitadas que as criancas com
deficiéncia tém de enfrentar, e a conexdo entre deficiéncia e marginalizagdo na educagdo. A Declaragdo Ministerial de
julho de 2010 reconhece a deficiéncia como uma questao transversal essencial para a realizacdo das MDGs, enfatizando
a necessidade de garantir que as mulheres e meninas com deficiéncia nao estejam sujeitas a formas multiplas ou
agravadas de discriminacao, ou excluidas da participacdo na implementacdo das MDGs (101). A Assembléia Geral das
Nacdes Unidas tem realcado a invisibilidade das pessoas com deficiéncia nas estatisticas oficiais (102).

A Assembléia Geral concluiu seu Encontro de Alto Nivel sobre as MDGs em setembro de 2010 adotando a resolucao
“Mantendo a promessa: unidos para cumprir os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio,” que reconhece que “as
politicas e agdes publicas devem também focar as pessoas com deficiéncia, para que elas se beneficiem do progresso

na realizagdo das MDGs” (103).

85-87). A pobreza pode aumentar a probabili-
dade de que uma pessoa com um problema de
saude ja existente se torne deficiente, por exem-
plo, devido a um ambiente sem acessibilidade ou
a falta de acesso aos devidos servicos de satude e
reabilitacdo (88) (ver Quadro 1.3).

A abordagem de habilidades de Amartya
Sen (91,92) oferece uma base tedrica util para
compreender o desenvolvimento, o que pode
ser particularmente valioso para o campo dos
direitos humanos entre pessoas com deficiéncia
(93) e é compativel tanto com o CIF (94) quanto
com o modelo social de deficiéncia (76). Ele vai
além das tradicionais medidas econdmicas tais
como PIB, ou conceitos de utilidade, para enfa-
tizar os direitos humanos e o “desenvolvimento
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como liberdade” (91), promovendo a compreen-
sao de que a pobreza das pessoas com deficién-
cia - e de outros povos excluidos - compreende
a exclusdo social e a perda de poder, e nao
apenas a falta de recursos materiais. Ela enfatiza
a diversidade das aspiragoes e escolhas que as
diferentes pessoas com deficiéncia podem pos-
suir nas diferentes culturas (95). Ela também
soluciona o paradoxo que muitas pessoas com
deficiéncia expressam, de que possuem uma
boa qualidade de vida (96), talvez porque elas
tenham sido bem sucedidas em se adaptar a sua
situagdo. Como Sen tem dito, isso nao significa
que nao seja necessario pensar no que pode ser
objetivamente avaliado, como suas necessida-
des ndo atendidas.
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Quadro 1.5. Reabilitacao baseada na comunidade

Desde os anos 1970 a reabilitagdo baseada na comunidade (CBR) tem sido uma importante estratégia para responder
as necessidades das pessoas com deficiéncia, particularmente nos paises em desenvolvimento. A CBR foi promovida
inicialmente para prover servicos de reabilitacao em paises com recursos limitados. Manuais de campo, tais como
Treinamento na Comunidade para Pessoas com Deficiéncia (105), forneceram aos membros das familias e assistentes
comunitarios informacdes praticas sobre como implementar intervencgdes basicas para promover a reabilitagdo.

Mais de 90 paises de todo o mundo continuam a desenvolver e fortalecer seus programas de CBR. Através de um conti-
nuo processo de evolucao, a CBR esta mudando de uma abordagem focada na medicina, geralmente uni-setorial, para
uma estratégia de reabilitacdo, equalizacdo de oportunidades, reducdo da pobreza, e inclusdo social das pessoas com
deficiéncia (106). Cada vez mais, a CBR é implementada através dos esfor¢os combinados das pessoas com deficiéncia,
suas familias, organizacdes, e comunidades, e 0s servicos governamentais e nao-governamentais relevantes (106).

Em Chamarajnagar, um dos distritos mais pobres de Karnataka, na india, muitos membros da comunidade n&o tinham
acesso a instalacdes de saneamento bésico, colocando sua satide em risco. O governo indiano ofereceu subvencoes a
familias que vivem naquelas areas para a construcao de banheiros. O custo total para a construcao de um banheiro foi
estimado em US$ 150. O financiamento da quantia remanescente foi dificil para a maioria das pessoas, e particularmente
para as pessoas com deficiéncia. Um organizacao ndo-governamental local — Mobility India — ajudou as pessoas com
deficiéncia e suas familias a construirem banheiros acessiveis. Usando redes comunitdrias e os grupos de auto-ajuda ja
existentes, a Mobility India organizou brincadeiras de rua e pinturas nas paredes para elevar a conscientizagdo sobre
higiene e a importancia do saneamento adequado.

Conforme as pessoas se tornavam interessadas e motivadas, a Mobility India — com o apoio financeiro da MIBLOU, da
Suica, e contribuigdes locais — facilitou 0 acesso ao saneamento basico. Os membros do grupo selecionaram as familias
mais pobres com membros deficientes que tivessem a maior necessidade de um banheiro, e coordenaram o trabalho de
constru¢ao em parceria com as familias, assegurando o uso adequado dos fundos. Como resultado do projeto piloto, 50
banheiros acessiveis foram construidos em um ano. Muitas pessoas com deficiéncia nao precisam mais rastejar ou serem
carregadas por longas distancias para satisfazerem suas necessidades fisioldgicas. Eles se tornaram independentes e,
0 mais importante, se tornaram capazes de recuperar sua dignidade. O risco de desenvolverem problemas de saude
associados as mas condicdes de saneamento também se tornou significativamente menor.

As evidéncias da eficacia da CBR variam, mas as pesquisas e avaliagdes estao sendo realizadas cada vez mais (107-110),
e a partilha de informagdes esta aumentando através de redes regionais tais como a CBR Africa Network, a CBR Asia-
Pacific Network, e a CBR American and Caribbean Network.

A recente publicagdo das diretrizes de CBR (111) retine os aspectos de desenvolvimento e direitos humanos da defici-
éncia. As diretrizes envolvem:

= promover a necessidade de desenvolvimento inclusivo para as pessoas com deficiéncia nos setores oficiais de satide,
educacao, assisténcia social, e emprego;
= enfatizar a necessidade de promover o fortalecimento das pessoas com deficiéncia e dos membros dsuas familias;

= através da provisdo de sugestdes praticas, posicionar a CBR como uma ferramenta que os paises podem usar para
implementar a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com deficiéncia.

Entendendo a deficiéncia

A abordagem das habilidades também ajuda
a compreender as obrigagdes que os estados tém
para com os individuos para garantir que eles
prosperem, desenvolvam atividades pessoais,
e realizem seu potencial como seres humanos
(97). A CDPD especifica essas obrigagoes para
com as pessoas com deficiéncia, enfatizando o
desenvolvimento e as medidas para promover a
participagdo e o bem-estar das pessoas com defi-
ciéncia no mundo todo. Enfatiza a necessidade

delidar com a deficiéncia em todos os programas
e ndo como uma questdo tematica individual.
Além disso, seu Artigo 32 € o unico artigo de um
tratado internacional sobre direitos humanos a
promover medidas para a cooperagao interna-
cional que incluam as pessoas com deficiéncia e
sejam acessiveis a elas.

Apesar da inter-relagio amplamente reco-
nhecida entre deficiéncia e pobreza, os esfor¢os
para promover o desenvolvimento e a redugao
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da pobreza nem sempre incluiram adequada-
mente as deficiéncias (76, 98-100). A deficiéncia
ndo ¢ citada explicitamente nos oito Objetivos
de Desenvolvimento do Milénio (MDGs), ou
nas 21 metas, ou nos 60 indicadores para reali-
zar os objetivos (ver Quadro 1.4).

As pessoas com deficiéncia podem se bene-
ficiar dos projetos de desenvolvimento; os exem-
plos deste Relatério mostram que a situagdo das
pessoas com deficiéncianos paises debaixarenda
pode ser melhorada. Mas a deficiéncia precisa
ter maior prioridade, as iniciativas bem sucedi-
das precisam ser aprofundadas, e é necessaria
uma resposta mais coerente. Além disso, pes-
soas com deficiéncia precisam ser incluidas nos
esforcos de desenvolvimento, tanto como bene-
ficiarias quanto na elabora¢io, implementagéo,
e monitorac¢io das intervengdes (104). Apesar do
papel da CBR (ver Quadro 1.5), e muitas outras
iniciativas promissoras de diferentes paises ou
das ONGs nacionais e internacionais, a remocao
sistematica de barreiras e o desenvolvimento
social nao tém ocorrido, e a deficiéncia ainda
costuma ser considerada como um componente
médico do desenvolvimento (104).
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“Perdi a minha perna numa mina terrestre quando tinha 5 anos de idade. Naquela
época fui para o campo de arroz com a minha mae para pegar lenha. Infelizmente pisei
numa mina. Apds o acidente, ficava muito triste quando via as outras criangas brincando
ou nadando no rio porque eu nido tenho as pernas. Eu costumava ficar em pé com a minha
muleta feita de madeira e desejava poder brincar livremente também como as outras cri-
anc¢as. E quando caminhava para a escola, algumas criangas me chamavam de “kombot”,
o que significa pessoa deficiente, e [a discriminag¢ao] fazia com que eu me sentisse timido
e decepcionado e chorasse. Por isso quero que todas as pessoas tenham direitos iguais e
nao discriminem umas as outras.”

Song

“Aos 9 anos de idade, me tornei surda em consequéncia de um surto de meningite. Em
2002, procurei os servi¢os do Aconselhamento e Testes Voluntarios (VCT). Os resultados
mostraram que eu era HIV+. Fiquei devastada e perdi a esperanca de viver porque achava
que ser HIV+ seria o fim do mundo para mim. Mais tarde, conheci uma pessoa deficiente
que me encorajou espiritualmente a aceitar minha situag¢ao. Agora tenho a confian¢a de
ser capaz de falar abertamente sobre o HIV/AIDS. Ja fui entrevistada vérias vezes pela
midia impressa e eletronica, e convidada para falar em reunides publicas. Estou ciente da
importancia do VCT e encorajo as pessoas a reconhecerem sua situagdo. O meu trabalho
¢ limitado pela falta de dinheiro. As pessoas surdas que vivem em areas rurais nao tém
acesso a informagoes sobre o HIV/AIDS. Gostaria de superar as barreiras indo visita-las
exatamente onde elas moram.”

Susan

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

Jackline



Deficiéncia - uma visao global

Evidéncias sélidas ajudam a tomar decisdes bem informadas sobre progra-
mas e politicas pablicas para pessoas com deficiéncia. Compreender o niumero
de pessoas com deficiéncias e suas circunstancias pode melhorar os esforcos
para remover as barreiras incapacitantes e prover servicos para permitir que as
pessoas com deficiéncia participem mais. Coletar os dados estatisticos e de pes-
quisas corretos a nivel nacional e internacional ajudard as partes da Convengéo
das Nagoes Unidas sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) a for-
mularem e implementarem politicas publicas para realizar os objetivos de
desenvolvimento acordados a nivel internacional (1).

Este capitulo oferece um quadro da deficiéncia sobre o qual serdo construidos
os capitulos seguintes. O presente capitulo apresenta estimativas da prevaléncia
de deficiéncia, fatores que afetam as tendéncias relativas as deficiéncias (demo-
grafia, saude, meio ambiente), as circunstancias socioecondmicas de pessoas com
deficiéncia, suas caréncias e necessidades nao atendidas e os custos da deficiéncia.
Ele propde os passos para melhorar os dados a nivel nacional e internacional.

As evidéncias se baseiam em conjuntos de dados nacionais (tais como
censo, pesquisas populacionais e registros de dados administrativos), e inter-
nacionais, e um grande numero de estudos recentes. Cada fonte tem sua fina-
lidade, pontos fortes, e pontos fracos. Os dados encontrados aqui estdo, em
graus variados, em conformidade com a defini¢do de deficiéncia delineada no
Capitulo 1. Dados e explicagdes metodoldgicas adicionais estdo nos apéndices
Técnicos (A, B, C, e D).

Medindo a deficiéncia

A deficiéncia, uma complexa experiéncia multidimensional (veja o Capitulo
1), impde inumeros desafios de mensuragdo. As abordagens para mensurar a
deficiéncia variam entre os diferentes paises e influenciam os resultados. As
medidas operacionais de deficiéncia variam de acordo com o objetivo e a apli-
cacio dos dados, a concep¢ao de deficiéncia, os aspectos da deficiéncia que se
examina - deficiéncias, limitagdes para realizar certas atividades, restri¢oes
para participar de atividades, problemas de saude relacionados, fatores ambien-
tais — as defini¢des, os tipos de questdes levantadas, as fontes de informagao, os
métodos de coleta de dados, e as expectativas de funcionamento.
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Os dados sobre deficiéncia ndo sao um substi-
tuto adequado para as informagdes sobre deficién-
cia. Amplos “agrupamentos” dediferentes “tiposde
deficiéncia” se tornaram parte dalinguagem sobre
a deficiéncia, com algumas pesquisas procurando
determinar a prevaléncia dos diferentes “tipos de
deficiéncia” direta ou indiretamente baseada em
avaliacoes e classificagdes. Geralmente, os “tipos
de deficiéncia” sdo definidos utilizando-se apenas
um aspecto da deficiéncia, como as alteragdes —
sensoriais, fisicas, mentais, intelectuais — e outras
vezes se confundem problemas de saude com
deficiéncia. As pessoas com problemas cronicos
de saude, dificuldades de comunicagio, e outras
deficiéncias talvez nao sejam incluidas naquelas
estimativas, apesar de encontrarem dificuldades
na sua vida cotidiana.

Ha um pressuposto implicito de que cada
“tipo de deficiéncia” tem necessidades especificas
de saude, educacionais, de reabilitacio, sociais, e
de apoio. Porém, respostas diferentes podem ser
necessarias — por exemplo, dois individuos com
a mesma deficiéncia podem ter experiéncias e
necessidades muito diferentes. Embora os paises
possam precisar de informagdes sobre as deficién-
cias - por exemplo, para ajudar a elaborar servigos
especificos ou para detectar ou evitar discrimina-
¢ao - a utilidade de tais dados é limitada, porque
as taxas de prevaléncia resultantes ndo sdo indica-
tivas de toda a extensdo da deficiéncia.

Dados sobre todos os aspectos da deficiéncia
e seus fatores contextuais sdo importantes para se
construir um quadro completo da deficiéncia e da
funcionalidade. Sem informagdes sobre como os
problemas particulares de saide em intera¢ao com
as barreiras ambientais e os elementos facilitado-
res afetam as pessoas nas suas vidas cotidianas, é
dificil determinar o escopo da deficiéncia. Pessoas
com a mesma deficiéncia podem enfrentar tipos e
graus de restricao muito diferentes, dependendo
do contexto. As barreiras ambientais para a parti-
cipagdo podem divergir consideravelmente entre
paises e comunidades. Por exemplo, muitas crian-
¢as abandonam a escola no Brasil por causa da
falta de 6culos de grau, amplamente disponiveis
na maioria dos paises de alta renda (2). O estigma
associado a deficiéncias tdo diversas quanto a falta
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de membros e ansiedade pode resultar em limi-
tes similares para a participacdo de uma pessoa
em atividades laborais. Foi demonstrado em uma
recente comparagdo entre duas pesquisas reali-
zadas nos Estados Unidos focada nas limitac¢oes
para o trabalho entre os individuos e no desem-
penho real no trabalho (3).

As deficiéncias podem ser conceituadas num
continuo de dificuldades menores de funciona-
lidade a grandes impactos sobre a vida de uma
pessoa. Os paises estdo cada vez mais adotando
uma abordagem continuada para a mensuragao,
onde as estimativas de prevaléncia de deficién-
cia - e funcionalidade - sao derivadas da avalia-
¢do dos niveis de deficiéncia em multiplas dreas
(4-8). As estimativas variam de acordo com os
pontos nos quais os limiares de um continuo
de deficiéncia sdo estabelecidos, e a maneira
como as influéncias ambientais sdo levadas em
consideragdo. Desagregarmos ainda mais esses
dados segundo sexo, idade, renda, ou ocupagio é
importante para revelar os padroes, tendéncias, e
outras informagoes sobre os “subgrupos” de pes-
soas que possuem alguma deficiéncia.

O método de coleta de dados também influen-
cia os resultados. Os censos e pesquisas adotam
diferentes abordagens para medir as deficiéncias,
e o uso dessas abordagens para a coleta de dados
no mesmo pais costuma reportar diferentes taxas
de deficiéncia (veja Quadro 2.1). Os censos cobrem
populacdes inteiras, e sdo realizados a longos inter-
valos de tempo, e devido a sua natureza podem
incorporar apenas algumas poucas questoes rele-
vantes para o estudo da deficiéncia. Embora um
numero consideravel de dados socioecondmicos,
tais como taxas de desemprego e estado civil, esteja
disponivel nos censos, estes dados podem prover
apenas informagdes limitadas sobre a participagdo
dos individuos. Por outro lado, os censos tendem
a ser realizados regularmente e por isso também
podem fornecer informacgdes sobre tendéncias
ao longo de um certo periodo de tempo. As pes-
quisas tém a possibilidade de prover informagdes
mais ricas e detalhadas através de perguntas mais
amplas, incluindo as perguntas sobre populagoes
institucionalizadas. Nos paises desenvolvidos, por
exemplo, as perguntas das pesquisas identificam
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Quadro 2.1. O censo irlandés e a pesquisa sobre deficiéncias de 2006

Em abril de 2006 a Agéncia Central de Estatisticas da Irlanda realizou um censo populacional que incluiu duas perguntas
sobre deficiéncia relativas a presenca de um problema de satide de longo prazo e o impacto de tal condicao sobre a
funcionalidade. Foi revelado que 393.785 pessoas na Irlanda eram deficientes, uma taxa de 9,3%. Mais tarde, em 2006, a
Pesquisa Nacional sobre Deficiéncia (NDS) da Agéncia Central de Estatisticas foi seguida de uma amostragem daqueles
que tinham reportado uma deficiéncia no censo, além de um grupo de pessoas em domicilios privados que ndo tinham
relatado qualquer deficiéncia. A NDS usou uma definicdo mais ampla de deficiéncia do que o censo, com mais areas,
incluindo dores e respiracdo, e uma medida de gravidade. Foram recebidos questionarios preenchidos por 14.518
pessoas que tinham relatado alguma deficiéncia no censo e de 1.551 que ndo tinham relatado qualquer deficiéncia.

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

= entre aqueles que viviam em domicilios privados que relataram uma deficiéncia no censo, 88% também relataram
uma deficiéncia na NDS;

= entre aqueles que viviam em domicilios nao-privados que relataram uma deficiéncia no censo, 97% também
relataram uma deficiéncia na NDS;

= entre aqueles que viviam em domicilios privados que ndo tinham relatado nenhuma deficiéncia no censo, a NDS
revelou que 11,5% possuiam alguma incapacidade.

= Extrapolar as descobertas da NDS para a populagdo gerou uma taxa nacional geral de deficiéncias de 18,5%. As
diferencas entre as taxas de ocorréncia de deficiéncias obtidas no censo e na NDS podem ser o resultado dos
seguintes fatores:

= ANDS usou entrevistas cara a cara, enquanto os formuldrios do censo eram preenchidos pelos préprios entrevistados.

= O censo era uma grande pesquisa elaborada para uma grande variedade de finalidades. A NDS focava unicamente
deficiéncias, definidas como dificuldades funcionais em qualquer uma das seguintes areas: visao, audicao, fala,
mobilidade e destreza, meméria e concentracao, capacidade intelectual e aprendizado, satide emocional, psicoldgica,
e mental, e dores e respiracao.

= Ainclusao de uma area para dores na NDS resultou em uma taxa de deficiéncias significativamente superior, com
46% daqueles que ndo tinham relatado qualquer deficiéncia no censo reportando dores na NDS.

= Aqueles que tinham relatado apenas uma deficiéncia na NDS tinham um nivel menor de dificuldade, e uma chance
maior de ter apenas uma Unica deficiéncia, ao invés de deficiéncias em inimeras dreas diferentes.

= Mais criangas relataram alguma deficiéncia na NDS do que no censo, talvez por causa das perguntas mais detalhadas
da NDS.

Este exemplo mostra que as estimativas de prevaléncia podem ser afetadas pelo niimero e tipo das perguntas, a escala
do nivel de dificuldade, a extensao das deficiéncias explicitas, e a metodologia da pesquisa. As diferencas entre as duas
medidas se devem principalmente as areas incluidas e aos limites da definicao de deficiéncia. Se a cobertura das areas
for estreita (por exemplo, se as dores forem excluidas) muitas pessoas que enfrentam dificuldades funcionais podem
ser excluidas. Onde os recursos permitirem, pesquisas especificas sobre deficiéncia, com ampla cobertura de areas,
devem ser realizadas além do censo. Elas fornecem dados mais amplos, para varias faixas etarias, para as politicas e
programas publicos.

Nota: As perguntas efetivamente usadas nas duas pesquisas estdo disponiveis nos relatdrios publicados.
Fontes (5, 9).

pessoas com deficiéncia com limita¢es nas funcoes
corporais e estrutura corporal, mas também cada
vez mais com relacio a atividades, participacio, e
fatores ambientais. Algumas pesquisas também
fornecem informagoes sobre as origens da deficién-
cia, o grau de assisténcia proporcionado, a acessibi-
lidade aos servigos, e as necessidades nao atendidas.

Os paises que reportam uma baixa taxa de
prevalénciadedeficiéncias-predominantemente

os paises em desenvolvimento - tendem a cole-
tar dados sobre deficiéncia através de censos
ou usam medidas focadas exclusivamente em
uma limitada sele¢do de deficiéncias (10-12). Os
paises que relatam uma maior prevaléncia de
deficiéncias tendem a coletar seus dados através
de pesquisas e aplicam uma abordagem de men-
suragdo que registra limitagdes para realizar
atividades e restrigdes para participar de certas
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atividades além das deficiéncias. Se as popula-
¢oes institucionalizadas forem incluidas numa
pesquisa, as taxas de prevaléncia também serdo
superiores (13). Esses fatores influenciam a com-
parabilidade nos niveis nacional e internacional
e arelevancia dos dados para um conjunto mais
amplo de usudrios. Embora haja algum pro-
gresso, tal como os estudos sobre limitagao para
a realizacdo de atividades em Lesoto, Malaui,
Mogambique, Zambia, e Zimbabue, dados pre-
cisos sobre a prevaléncia de deficiéncias estdo
essencialmente ausentes para os paises 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 satide ou uma pesquisa geral, por exemplo -
afetara o modo como as pessoas respondem (14).
Varios estudos revelaram diferencas na “incidén-
cia” entre os aspectos autorrelatados e mensurados
da deficiéncia (15-18). A deficiéncia é interpretada
com relagdo ao que é considerado funcionamento
normal, o que pode variar com base no contexto,
faixa etaria, ou mesmo grupo de renda (2). Por
exemplo, as pessoas idosas talvez ndo se auto-
-identifiquem como tendo uma deficiéncia, apesar
de enfrentarem dificuldades significativas de fun-
cionamento, porque elas consideram seu nivel de
funcionamento apropriado para sua idade.

Onde houver criancas envolvidas ha outras
complexidades. Os pais ou profissionais de satde
- os entrevistados substitutos naturais nas pes-
quisas - talvez ndo representem com precisdo a
experiéncia da crianga (19). As perguntas das pes-
quisas desenvolvidas para adultos, mas usadas
para criancas, também podem distorcer os resul-
tados. Palavras imprecisas ou mal colocadas nas
perguntas, como usar a palavra “deficiente” em
uma pergunta sobre dificuldade para realizar
atividades (20, 21), também podem resultar em
erros de relatérios (2).

As comparagdes entre populagdes devem
levar esses fatores em consideragdo. Idealmente,
as comparagdes devem ajustar os dados para
as diferencas de certas metodologias tais como
entrevistas e pesquisas com exames, onde tais
ajustes forem bem fundamentados.
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Um objetivo fundamental da coleta de dados
populacionaissobre pessoas com deficiénciaéiden-
tificar as estratégias para melhorar seu bem-estar.
Uma documentagdo ampla e sistematica de todos
os aspectos do funcionamento de uma populagao
podem apoiar a realizacdo e monitoragao de inter-
vengoes. Por exemplo, tais dados podem permitir
que os formuladores de politicas publicas avaliem
o beneficio potencial dos programas de assisténcia
para ajudar pessoas com limitagdes de mobilidade
achegarem ao trabalho, ou intervengdes pararedu-
zir os casos de depressao (2). Os dados sobre preva-
léncia e necessidade devem basear-se na populagdo
e serem relevantes para as politicas ptblicas, mas
ao mesmo tempo ndo devem ser dependentes das
politicas publicas. Se os dados forem dependen-
tes das politicas publicas, as taxas de prevaléncia
estimadas podem repentinamente mudar se, por
exemplo, o sistema de beneficios for modificado,
e as pessoas trocarem um auxilio desemprego por
um beneficio para pessoas com deficiéncia. Com
dados populacionais e dados administrativos e
sobre servicos baseados nos mesmos conceitos e
modelos basicos, poderd ser desenvolvida uma
base de dados nacional confiavel e integrada.

As normas internacionais sobre dados
e grupos padronizados de perguntas podem
melhorar a harmonizagdo entre as diversas abor-
dagens. Nos ultimos anos tem havido tentativas
de padronizar as pesquisas sobre deficiéncias (ver
Apéndice Técnico B) (22, 23). Mas as defini¢des
e metodologias usadas variam tdo amplamente
entre os paises que as comparagdes internacio-
nais ainda sao dificeis. Isso também torna mais
dificil para os signatarios da CDPD monitorar seu
progresso na implementacao da Convengdo com
relacdo a um conjunto de indicadores comuns.

Os dados coletados precisam ser relevantes
em nivel nacional e comparaveis em nivel global
- ambos podem ser obtidos baseando-se o design
em padroes internacionais, como a Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF).

Os modelos e recursos internacionais sdo
importantes para esses esforgos.

*  Os modelos de politicas e os principios acor-
dados sao estabelecidos na CDPD.



= Os padroes relativos as informagdes sao for-
necidos pelo CIF (24, 25).

= As tentativas de harmonizar e padronizar
os conjuntos de perguntas para avaliagdo da
situacdo de saide e da ocorréncia de deficién-
cias em nivel da populagio estdo progredindo
(ver Apéndice Técnico B para obter informa-
¢Oes sobre o Sistema Estatistico Europeu,
Grupo de Washington sobre Estatisticas das
Pessoas com Deficiéncias das Na¢oes Unidas,
Comissdo Social e Economica das Nagoes
Unidas para Asia-Pacifico (UNESCAP),
Escritério Regional da OMS para as
Américas/Organizagdo Pan-Americana de
Satde/Iniciativa de Budapeste).

=  Um manual de treinamento sobre as esta-
tisticas de deficiéncia, preparado pela OMS
e pela UNESCAP, fornece orientagdes tteis
sobre como os paises podem aperfeigoar suas
estatisticas nacionais (26).

Prevaléncia da incapacidade -
dificuldades funcionais

Ao examinar a prevaléncia da incapacidade no
mundo hoje, este Relatorio apresenta as estima-
tivas sobre prevaléncia da deficiéncia por pais,
assim como as estimativas de prevaléncia com
base em duas grandes fontes de dados: a Pesquisa
Mundial de Saude da OMS de 2002-2004, com
59 paises, e o estudo sobre a Carga Global de
Doengas da OMS, versdo de 2004. Essas fontes
podem ser usadas para examinar a prevaléncia
de deficiéncia, mas nao sdo diretamente compa-
raveis porque usam abordagens diferentes para
estimar e mensurar as incapacidades.

Prevaléncia da incapacidade por pais

Mais paises tém coletado dados sobre a prevalén-
cia de deficiéncias através de censos e pesquisas,
com muitos outros tendo passado de uma abor-
dagem de “deficiéncia” para uma abordagem das
“dificuldades funcionais”. As taxas estimadas de
prevaléncia variam muito entre e dentro de cada
pais (2, 11,27). A Quadro 2.1 mostra as varia¢des
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entre as duas fontes de dados sobre deficiéncias
na Irlanda. O Apéndice Técnico A da uma idéia
da variagdo entre os paises em termos de modelo
conceitual, método, e prevaléncia — de menos de
1% da populagdo a mais de 30% - e ilustra as difi-
culdades em torno da comparagéo entre os con-
juntos de dados nacionais ja existentes. Como
foi discutido anteriormente, a maioria dos paises
em desenvolvimento relatam taxas de prevalén-
cia de deficiéncias abaixo daquelas relatadas em
muitos paises desenvolvidos, porque aqueles
coletam dados para um conjunto limitado de
deficiéncias, que geram estimativas menores da
prevaléncia de deficiéncias.

Um ndmero crescente de paises esta usando
o modelo da CIF e os conjuntos de perguntas rela-
cionadas em suas pesquisas e censos nacionais
(5-8, 28-30). A experiéncia da Zambia, que faz
uso das seis perguntas do Grupo de Washington
para seu censo, ¢ delineada na Quadro 2.2. Esses
esforgos dos paises — juntamente com iniciativas
globais e regionais (para maiores detalhes, vide
Apéndices Técnicos A e B) — eventualmente gera-
rao estimativas mais padronizadas, e portanto
mais comparaveis da prevaléncia de deficiéncias
por pais.

Estimativas globais da
prevaléncia da incapacidade

As duas fontes de informacdes estatisticas para
estimar a prevaléncia global de deficiéncias neste
Relatdrio, a Pesquisa Mundial de Saude e a Carga
Global de Doencas, ambas possuem limita¢oes
com relagao as deficiéncias. Assim, as estimativas
de prevaléncia apresentadas aqui devem ser toma-
das ndo como definitivas, mas como refletindo os
dados e conhecimentos atualmente disponiveis.

Estimativas baseadas na Pesquisa
Mundial de Satiide da OMS

A Pesquisa Mundial de Satde, uma pesquisa
domiciliar cara a cara realizada em 2002-2004,
¢ a maior pesquisa multinacional sobre saude e
deficiéncias jamais realizada utilizando um tinico
conjunto de perguntas e métodos consistentes
para coletar dados comparaveis sobre satide entre
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os diferentes paises. O modelo conceitual e as
areas funcionais da Pesquisa Mundial de Saude
vieram da CIF (24, 32). O questionario cobriu
a saude de individuos em varias areas, capaci-
dade de resposta dos sistemas de saude, despesas
domiciliares, e condi¢des de vida (33). Um total
de 70 paises foi pesquisado, dos quais 59 paises,
representando 64% da populagdo mundial, pos-
suia conjuntos de dados ponderados que foram

usados para estimar a prevaléncia de deficiéncia
entre a popula¢do adulta mundial com idades de
18 anos ou mais (33). Os paises incluidos na pes-
quisa foram selecionados com base em intimeras
consideracdes:

= anecessidadede preencheraslacunasdedados
nas regides geograficas com menor quanti-
dade de dados, como na Africa Subsaariana;

Quadro 2.2. Usando as perguntas do Grupo de Washington para compreendermos as
deficiéncias em Zambia

0 Grupo de Washington sobre Estatisticas de Deficiéncia foi estabelecido pela Comisséo de Estatisticas das Nagdes
Unidas em 2001 como um grupo consultivo de especialistas internacionais para facilitar a mensuracao da deficiéncia
e a comparacao de dados sobre deficiéncia entre diferentes paises. O Grupo de Washington aplica uma abordagem
baseada na CIF para avaliar deficiéncias e segue os principios e praticas das agéncias estatisticas nacionais conforme
o definido pela Comissao de Estatisticas das Nag¢des Unidas. Suas perguntas cobrem seis areas funcionais ou a¢des
bésicas: visdo, audicao, mobilidade, cognicao, cuidados pessoais, e comunicacdo. As perguntas sobre dificuldades para
desempenhar certas atividades devido a um problema de satide sao as seguintes.

Vocé tem dificuldade de visdo, mesmo usando 6culos?

Vocé tem dificuldade de audi¢do, mesmo usando uma prétese auditiva?

Vocé tem dificuldade para caminhar ou subir escadas?

Vocé tem dificuldade de memdria ou concentracdo?

Vocé tem dificuldade com cuidados pessoais, tais como lavar todo o corpo ou se vestir?

Usando sua linguagem usual (costumeira), vocé tem dificuldade em se comunicar (por exemplo, compreender ou
ser compreendido pelas outras pessoas)?

R e

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

Esse conjunto de perguntas do Grupo de Washington foi incluido em uma pesquisa de 2006 sobre as condi¢ées de
vida na Zambia. Elas tinham classificado as pessoas com condi¢des, e isso deveria durar ou esperava-se que durasse
seis meses ou mais. A prevaléncia de dificuldades em cada um das seis areas pode ser calculada a partir das respostas
(ver Tabela abaixo).

Prevaléncia de deficiéncia por area e grau de dificuldade, Zambia 2006

Areas-chave Grau de dificuldade

Pelo menos muita
dificuldade (%)

Pelo menos alguma
dificuldade (%)

Absolutamente incapaz
de realizar o ato” (%)

Visao 4.7 2.6 0.5
Audicdo 3.7 2.3 0.5
Mobilidade 5.1 3.8 0.8
Cognicao 2.0 1.5 0.3
Cuidados Pessoais 2.0 1.3 0.4
Comunicagao 2.1 1.4 0.5

Nota: n =28 010; 179 ausentes.
Fonte (37).

continua ...
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.. continuagao

Dentro de cada grau de dificuldade, os problemas envolvendo mobilidade foram os mais predominantes, seguidos
das dificuldades de visao e audi¢do. Os resultados da tabela ndo foram mutuamente exclusivos, e muitos individuos
tinham alguma deficiéncia que cobria mais de uma érea.

As medidas que refletem a multidimensionalidade da deficiéncia, construidas a partir dos resultados das perguntas do
Grupo de Washington, estdo na tabela abaixo.

Medidas que refletem a multidimensionalidade da deficiéncia, Zambia 2006

Numero  Percentual
Pelo menos uma area foi classificada como “alguma dificuldade” (ou superior) 4053 14.5
Pelo menos uma érea foi classificada como “muita dificuldade” (ou superior). 2368 8.5
Essa medida exclui aqueles com graus mais leves de dificuldade.
Pelo menos um érea foi classificada como “absolutamente incapaz de realizar o ato”. 673 2.4
Essa medida foca os niveis mais graves de dificuldade.
Mais de um area foi classificada como “alguma dificuldade” (ou superior). 1718 6.1

Essa medida foca as dificuldades para realizar multiplas acées.

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

Como na primeira tabela, as taxas superiores de prevaléncia sao associadas as defini¢des de deficiéncia que incluem
os graus de dificuldade maiores ou menores. As taxas de prevaléncia de deficiéncia relativamente baixas em geral
reportadas em muitos paises de baixa renda (como a porcentagem de 2,7% na Zambia em 2000) podem corresponder

mais aproximadamente a taxas de deficiéncias graves naqueles paises.

= uma selecdo que incluisse paises de renda
alta, média e baixa, com foco nos paises de
renda média e baixa;

= inclusdo de paises com grandes populacoes
adultas.

As amostras foram retiradas da estrutura de
amostragem de cada pais por ocasido da Pesquisa
Mundial de Satde, usando um agregado estrati-
ficado e de varios estagios. A pesquisa usou um
marco conceitual consistente para identificar os
dreas de mensuragéo.

A escolha das areas a serem incluidos na
Pesquisa Mundial de Satide baseou-se na ana-
lise do Estudo de Pesquisa em Multiplos Paises
da OMS (MCSS). Para obter um conjunto de
dreas mais parcimonioso que explicasse a maior
parte da variacdo nas avalia¢des de satude e fun-
cionamento, foram incluidos os areas de afeto,
cognigdo, relacionamentos interpessoais, mobili-
dade, dores, sono e energia, cuidados pessoais, e
visdao. Embora a deficiéncia auditiva seja a mais
comum entre as deficiéncias sensoriais e aumente

marcadamente com a idade, os vieses de reporte
das pesquisas populacionais de forma geral, as
baixas taxas de apoio da populagdo em geral, e
o fato da area da audigdo nao contribuir signifi-
cativamente para explicar a variagdo fez com que
esse area fosse retirado da Pesquisa Mundial de
Saude (15, 34).

As possiveis respostas fornecidas pelos
entrevistados as perguntas sobre dificuldades
funcionais incluiram: nenhuma dificuldade, leve
dificuldade, dificuldade moderada, dificuldade
grave, e extrema dificuldade. Essas respostas
foram registradas, e uma classificacdo composta
de deficiéncias foi calculada, cobrindo de 0 a
100, onde 0 representava “nenhuma deficiéncia”
e 100 era “deficiéncia completa”. Esse processo
produziu uma série continua de classificacoes.
Para dividir a popula¢do em grupos de pessoas
“deficientes” e “ndo deficientes” foi necessario
criar um valor limite (ponto de corte). Um limite
de 40 em uma escala de 0-100 foi estabelecido
para incluir nas estimativas de deficiéncia, aque-
les que enfrentam dificuldades significativas nas
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Tabela 2.1. Taxas de prevaléncia de deficiéncias para os limiares 40 e 50 derivadas de niveis
funcionais em multiplas areas em 59 paises, por nivel de renda de cada pais, sexo,
idade, local de residéncia, e nivel de renda

Sub-grupo de Limiar de 40 Limiar de 50
populacao Paises Paises de Todos os Paises de Paises de Todos os
de maior menor paises (erro maior renda menor paises (erro
renda (erro  renda (erro padrao) (erro padrao) renda (erro padrao)
padrao) padrao) padrao)

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 etaria

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

residéncia

Urbana 11.3(0.29) 16.5 (0.25) 14.6 (0.19) 1.2 (0.08) (0.09) .0(0.07)

Rural 12.3(0.34) 18.6 (0.24) 16.4 (0.19) 1.7 (0.13) 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 prevaléncia sdo padronizadas por idade e sexo. Os paises sao divididos entre paises 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).

suas vidas cotidianas. Um limite de 50 foi estabe-
lecido para estimar a prevaléncia de pessoas que
enfrentam dificuldades bastante significativas.
Um resumo completo do método de pesquisa
e do processo para estabelecer o limite estd no
Apéndice Técnico C.

Em todos os 59 paises a taxa média de pre-
valéncia entre a populacdo adulta com idade de
18 anos ou mais derivada da Pesquisa Mundial
de Saude foi de 15,6% (cerca de 650 milhdes de
pessoas dos estimados 4,2 bilhdes de adultos com
idades de 18 ou mais em 2004 (35)) (ver Tabela
2.1) variando de 11,8% nos paises de maior
renda a 18,0% nos paises de renda mais baixa.
Este valor refere-se aos adultos que enfrentavam
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dificuldades funcionais significativas na vida
didria (ver Apéndice Técnico C). A taxa média de
prevaléncia entre adultos com dificuldades bas-
tante significativas foi estimado em 2,2% ou cerca
de 92 milhdes de pessoas em 2004.

Se as cifras sobre prevaléncia forem extra-
poladas para cobrir os adultos com 15 anos ou
mais, cerca de 720 milhoes de pessoas enfren-
tam dificuldades funcionais, com cerca de 100
milhées delas enfrentando dificuldades bastante
significativas.

Essas estimativas ndo indicam diretamente
a necessidade de servigos especificos. Estimar
o tamanho do grupo alvo para receber servicos
requer informac¢des mais especificas sobre as



finalidades dos servicos e da area e extensdo da
deficiéncia.

Em todos os paises, grupos vulneraveis,
como mulheres, pessoas no limiar de pobreza
extrema, e idosos apresentaram incidéncias supe-
riores de deficiéncia. Para todos esses grupos a
taxa foi superior nos paises em desenvolvimento.
A prevaléncia da deficiéncia nos paises de renda
mais baixa entre pessoas com idades de 60 anos
ou mais, por exemplo, foi de 43,4%, se comparada
a29,5% nos paises com renda mais elevada.

Virias limita¢des ou incertezas em torno dos
dados da Pesquisa Mundial de Satude, descritas em
maior detalhe no Apéndice Técnico C, precisam
ser observadas. Elas incluem um debate vélido
referente @ melhor maneira de se estabelecer o
limiar para deficiéncia, e as variagdes ainda ndo
explicadas entre os paises em termos das dificul-
dades funcionais relatadas pelos proprios entre-
vistados, e a influéncia das diferengas culturais
nas expectativas quanto aos requisitos funcionais
e outros fatores ambientais, aos quais os métodos
estatisticos ndo conseguiram se ajustar.

Estimativas baseadas no estudo da

Carga Global de Doencas da OMS

O segundo conjunto de estimativas sobre a preva-
léncia global de deficiéncias ¢ derivada do estudo
sobre a Carga Global de Doengas, versao 2004. O
primeiro estudo sobre a Carga Global de Doengas
foi encomendado em 1990 pelo Banco Mundial
para avaliar o peso relativo da mortalidade pre-
coce e das deficiéncias oriundas de diferentes
doencas, lesoes, e fatores de risco (38, 39).

Em resposta as criticas aos dados sobre defi-
ciéncia ajustada aos anos de vida (DALYs) do
estudo original sobre Carga Global de Doengas
(10, 40-42), o conceito foi desenvolvido em maio-
res detalhes — por exemplo, o uso de avaliagdes
do estado de saide baseadas na populagdo em
preferéncia a opinido de especialistas e métodos
melhores para a comparagdo entre os diferentes
paises dos dados das pesquisas sobre estados de
saude (43, 44). Os pesos da deficiéncia - anos
vividos com a deficiéncia (YLD) - usados na ten-
tativa DALYs para quantificar o status funcional
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dos individuos em termos das suas capacidades e
ignorar fatores ambientais. O YLD usa um con-
junto de areas-chave de saude incluindo mobi-
lidade, destreza, afeto, dor, cognigdo, visdo, e
audicdo.

Nos ultimos anos a OMS tem reavaliado o
Carga Global de Doengas para o periodo 2000-
2004, recorrendo as fontes de dados disponiveis
para produzir estimativas de incidéncia, preva-
léncia, gravidade, duragdo, e mortalidade para
mais de 130 problemas de satide em 17 sub-regi-
6es do mundo (45, 46). O estudo sobre a Carga
Global de Doencas comega com a prevaléncia de
doencas e lesoes e as distribui¢cdes das limitacoes
funcionais — onde havia dados disponiveis — nas
diferentes regides do mundo, e depois as estima-
tivas da gravidade das relativas deficiéncias (46).

A analise dos dados sobre a Carga Global
de Doencas de 2004 para este Relatdrio estima
que 15,3% da popula¢do mundial (cerca de 978
milhdes de pessoas dos estimados 6.4 bilhdes de
habitantes em 2004 (35)) possuiam “deficiéncias
graves ou moderadas”, enquanto que 2,9% ou
cerca de 185 milhdes enfrentavam “deficiéncias
graves” (ver Tabela 2.2). Entre aqueles com idades
de 0-14 anos, as cifras foram de 5,1% e 0,7%, ou
93 milhoes e 13 milhdes de criangas, respecti-
vamente. Entre aqueles com 15 anos ou mais, as
cifras foram de 19,4% e 3,8%, ou 892 milhdes e
175 milhoes de pessoas, respectivamente.

O estudo sobre a Carga Global de Doengas
tem dado consideravel atencdo a consisténcia
interna e a comparabilidade das estimativas entre
as popula¢des para doencas especificas e causas
de lesao, gravidade, e distribuicdo das limita-
¢oes funcionais. Mas ndo é apropriado inferir o
quadro geral de deficiéncia a partir exclusiva-
mente dos problemas de satde e deficiéncias. Ha
substanciais incertezas quanto as estimativas da
Carga Global de Doengas — particularmente para
as regides do mundo e para as condigdes onde
os dados sdo escassos ou de ma qualidade - e
quanto as avaliagoes da gravidade média das defi-
ciéncias relativas, sejam elas baseadas em estudos
ja publicados ou na opinido de especialistas (ver
Apéndice Técnico D).
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Tabela 2.2. Prevaléncia estimada de deficiéncias graves e moderadas, por regiao, sexo, e idade,

estimativas da Carga Global de Doencas para 2004

Sexo/faixa Percentual
etaria Mundo  Paises Paises de Renda Baixa e Média, Regiao OMS
ret;i‘eda Africanos Américas Sudeste Europeus Mediterraneo Pacifico
alta Asiatico Oriental Ocidental
Deficiéncias
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 33 2.6 2.7 2.8 29 24
> 60 anos 9.8 79 15.7 9.2 11.9 73 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 33 2.6 3.1 2.7 3.0 24
> 60 anos 10.5 9.0 17.9 9.2 13.2 7.2 13.0 10.3
Todos os individuos
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 33 2.6 29 2.7 3.0 24
> 60 anos 10.2 8.5 16.9 9.2 12.6 72 12.4 10.0
> 15 anos 3.8 3.8 4.5 34 4.0 3.6 39 34
Todas as idades 29 3.2 3.1 2.6 29 3.0 2.8 2.7
Deficiéncias
graves e
moderadas
Homens
0-14 anos 5.2 29 6.4 4.6 53 44 53 54
15-59 anos 14.2 12.3 16.4 14.3 14.8 14.9 13.7 14.0
> 60 anos 459 36.1 52.1 451 57.5 419 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 46.3 374 54.3 43.6 60.1 4.1 54.4 47.0
Todos os individuos
0-14 anos 5.1 2.8 6.4 4.5 5.2 4.2 5.2 53
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 53.3 443 58.8 4.4 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 paises de alta renda sdo aqueles com uma renda bruta nacional (GNI) per capita de US$ 10.066 ou mais em 2004,
conforme estimado pelo Banco Mundial. Os paises de renda baixa e média sao agrupados de acordo com as regides da
OMS e sdo aqueles com uma RNB per capita de menos de US$ 10.066 em 2004, conforme estimado pelo Banco Mundial. As

deficiéncias graves compreendem as classes VI e VI, as deficiéncias graves e moderadas, as classes Il e acima.

Fonte (36).
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Sobre as estimativas de prevaléncia

Os dados de pesquisas e censos nacionais ndo
podem ser comparados diretamente com as esti-
mativas da Pesquisa Mundial de Satde ou da
Carga Global de Doengas, porque ndo ha uma
abordagem consistente entre os paises com rela-
¢do as defini¢coes de deficiéncias e as perguntas
das pesquisas.

Em 2004, o ano mais recente para o qual os
hé dados disponiveis, os resultados da Pesquisa
Mundial de Satude e da Carga Global de Doengas
se basearam em abordagens de mensuragio e
pressupostos muito diferentes, dio estimativas
globais de prevaléncia entre a populagao adulta
de 15,6% e 19,4% respectivamente. A Pesquisa
Mundial de Saude indica uma prevaléncia de
adultos com dificuldades funcionais bastante sig-
nificativa de 2,2%, enquanto os dados da Carga
Global de Doengas estimam que 3,8% da popula-
¢do adulta enfrente “deficiéncias graves” - o equi-
valente a deficiéncia inferida para condigdes tais
como quadriplegia, depressdo grave, ou cegueira.

Combasenasestimativas paraapopulacioem
2010 - 6,9 bilhdes de habitantes com 5,04 bilhdes
de pessoas com 15 anos ou mais, e 1,86 bilhdes
de pessoas com menos de 15 anos - e as estima-
tivas sobre a prevaléncia de deficiéncias em 2004
(Pesquisa Mundial de Satde e Carga Global de
Doengas) havia cerca de 785 (15,6%) a 975 (19,4%)
milhdes de pessoas com 15 anos ou mais que
viviam com alguma deficiéncia. Entre elas, cerca
de 110 (2,2%) a 190 (3,8%) milhdes enfrentavam
dificuldades funcionais significativas. Incluindo
as criangas, estimou-se que mais de um bilhio de
pessoas (ou cerca de 15% da populagdo mundial)
estariam vivendo com alguma deficiéncia.

Esse nimero é superior as estimativas da OMS
nos anos 1970, as quais sugeriam uma prevalén-
cia global de cerca de 10% (47). A estimativa da
Pesquisa Mundial de Satde inclui entrevistados
que reportaram dificuldades funcionais significa-
tivas no dia a dia. Por outro lado, as estimativas da
Carga Global de Doengas resultam do estabeleci-
mento de um corte baseado nos pesos médios da
deficiéncia que correspondem aos pesos da defici-
éncia para os estados de saude tipicos associados
a tais condi¢oes, tais como pouca visao, artrite,
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e angina. A partir dessas duas fontes, apenas a
Carga Global de Doengas fornece dados sobre a
prevaléncia de deficiéncias entre criangas - veja
a se¢do abaixo sobre os fatores que afetam a pre-
valéncia de deficiéncias para um panorama mais
amplo das deficiéncias na infancia.

Fig. 2.1. Estimativas da prevaléncia global de
deficiéncias com base em diferentes
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Nota: Essa cifra compara a prevaléncia média de deficiéncia
ponderada pela populacao para os paises de renda média

e alta, e para os paises de baixa renda a partir de multiplas
fontes. As barras em cinza mostram a prevaléncia média com
base nos dados disponiveis, as linhas de extensao indicam os
percentis 10% e 90% para a prevaléncia por pais disponivel
dentro de cada grupo de renda. Os dados usados para essas
cifras ndo sdo padronizados por idade e ndo podem ser
diretamente comparados a Tabela 2.1 e a Tabela 2.3. WHS

= Pesquisa Mundial de Satide; GBD = a Carga Global de
Doencas, versdo de 2004; Pesquisas = Apéndice Técnico A.

As taxas gerais de prevaléncia em ambas as
analises, a Pesquisa Mundial de Saude e a Carga
Global de Doengas, sdo determinadas pelos limia-
res escolhidos para deficiéncia. As diferentes
escolhas de limiares resultam em diferentes taxas
gerais de incidéncia, mesmo se forem usadas abor-
dagens consideravelmente similares para estabe-
lecer o limite. Este ponto metodologico precisa ser
levado em consideracdo ao considerarmos essas
novas estimativas de prevaléncia global.
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Os resultados da Pesquisa Mundial de Satde
e da Carga Global de Doengcas parecem ser razo-
avelmente similares na Fig. 2.1, o que mostra a
prevaléncia média nos paises por faixa de renda.
Mas a proporgao de deficiéncia entre os sexos difere
muito entre a Pesquisa Mundial de Satde e a Carga
Global de Doengas (veja Tabela 2.1 e Tabela 2.2).
Em nivel global, as estimativas da Carga Global de
Doengas sobre prevaléncia grave e moderada de
deficiéncias sdo 11% mais altas entre as mulheres
do que entre os homens, refletindo incidéncias
especificas da idade de alguma forma superiores
entre as mulheres, mas também o maior numero de
mulheres idosas na populacdo do que de homens
idosos. As estimativas da Pesquisa Mundial de
Saude citam uma prevaléncia de deficiéncia entre
mulheres quase 60% superior a prevaléncia entre
homens. E provavel que as diferencas entre homens
e mulheres no estudo da Pesquisa Mundial de
Saude resultem em certa medida das diferengas no
uso das categorias de resposta.

As prevaléncias médias baseadas na pesqui-
sas e censos de cada pais, calculadas com base nas
médias ponderadas de prevaléncia por populac¢io
do Apéndice Técnico A, sio muito menores nos
paises de renda média e baixa do que nos paises
de renda alta, e muito menores do que as prevalén-
cias derivadas da Pesquisa Mundial de Saude ou da
Carga Global de Doengas (ver Fig. 2.1). Isso prova-
velmente reflete o fato que a maioria dos paises em
desenvolvimento tende a focar as perguntas sobre
deficiéncia nas suas pesquisas, enquanto algumas
pesquisas realizadas em paises desenvolvidos
focam muito mais as dreas mais amplas de partici-
pacdo e a necessidade de servigos. Os resultados da
Pesquisa Mundial de Satide mostram uma varia-
¢do entre os paises em cada faixa de renda, refle-
tindo possivelmente as diferencas entre os paises, e
dentro de cada pais, de interpretagao das categorias
para pessoas com os mesmos niveis de dificuldades
funcionais. A variacio entre os paises nos resulta-
dos da Carga Global de Doencas é menor, mas isso
se deve de certo modo a extrapola¢do das estima-
tivas de cada pais com base nas analises regionais.

Embora os dados sobre prevaléncia deste
Relatério recorram aos melhores conjuntos de dados
globais disponiveis, ndo se trata de estimativas
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definitivas. Ha uma necessidade urgente de coleta
de dados mais robustos, comparaveis, e completos.
Geralmente, ¢ necessaria uma base de conhecimen-
tos melhor sobre a prevaléncia, natureza, e extensao
da deficiéncia— tanto em nivel nacional, onde as
politicas publicas sdo elaboradas e implementadas,
quanto de uma forma globalmente comparavel, com
as mudangas sendo monitoradas ao longo do tempo.
Na busca por dados nacionais e internacionais mais
amplos e confiaveis sobre deficiéncia, a CIF fornece
uma plataforma comum para mensurar e coletar
dados. A CIF nao é nem uma ferramenta de men-
suragdo, nem um instrumento de pesquisa, mas
uma classificacio capaz de prover um padrio para
as estatisticas sobre saude e deficiéncia e ajudar na
dificil tarefa de harmonizar as abordagens para que
possamos estimar a prevaléncia de deficiéncias.

A prevaléncia de deficiéncias é o resultado de
uma relagdo complexa e dindmica entre proble-
mas de saude e fatores contextuais, tanto pessoais
quanto ambientais.

Condicoes de saude

E complicada a relagdo entre problemas de saude
e deficiéncias. Se um problema de saide, intera-
gindo com fatores contextuais, resulta ou ndo em
uma deficiéncia é algo que serd determinado por
fatores inter-relacionados.

Geralmente, a interagdo de inumeras condi-
¢des e ndo uma unica condi¢do contribui para a
relacdo entre problemas de saude e deficiéncia. A
comorbidade, associada a deficiéncias mais graves
do que uma tnica condigéo, tem implicagdes para
aocorréncia de deficiéncias. Também a presenca de
multiplos problemas de saide podem tornar mais
dificil a gestdo dos servicos de satude e reabilitagdo
(48-50). Os problemas cronicos de saude geral-
mente ocorrem juntos. Por exemplo, um problema
fisico cronico de saude, tal como a artrite, aumenta
significativamente a probabilidade de outros pro-
blemas fisicos, e de problemas de saude mental
(51, 52). Portanto, o aspecto da deficiéncia que pode
ser reportada como essencialmente associada a um
problema de satde pode geralmente estar asso-
ciado a indmeras condi¢es coexistentes.



Nao ¢é possivel produzir estatisticas globais
definitivas sobre a relagdo entre deficiéncia e pro-
blemas de saude. Os estudos que tentam correla-
cionar problemas de satide e deficiéncia sem levar
os efeitos ambientais em consideragdo tém uma
maior chance de serem deficientes.

As evidéncias sugerem que as duas princi-
pais abordagens para lidar com a deficiéncia e os
relativos problemas de saide geram resultados
diferentes. Essas abordagens:
= Estimam a deficiéncia e entdo analisam os

problemas de sadde associados — como nas

pesquisas com populacdes, tais como as cita-
das na secdo sobre doengas ndo-transmissi-
veis, que podem contribuir para desenvolver
uma base empirica.

= Estimama prevaléncia de problemas de saude

e depois alocam as deficiéncias - como nas

estimativas sintéticas derivadas do estudo

Carga Global de Doengas (ver Apéndice

Técnico D) (46).

Tendéncias nas condig¢oes de
salide associadas a deficiéncia

Um corpo crescente de evidéncias estatisticas
apresenta um quadro complexo de fatores de
risco em mutagao para as diferentes faixas etarias
e grupos socio-econdmicos, com um aumento
pronunciado da prevaléncia de problemas croni-
cos de saude na populagdo em geral. Discutimos
aqui as tendéncias em trés amplas categorias de
problemas de saude - doencas infecciosas, pro-
blemas cronicos de saude, e lesoes.

Doencas infecciosas

As doengas infecciosas podem criar, ou serem
definidas em termos de, deficiéncias. Estima-se
que elas representem 9% dos anos vividos com
deficiéncia nos paises de renda média e baixa
(46). Predominam entre elas a filariase linfética, a
tuberculose, o HIV/AIDS, e outras doengas sexu-
almente transmissiveis. Menos predominantes
sdo as doengas com conseqiiéncias neurologicas,
tais como a encefalite (53, 54), a meningite (55, 56),
e o conjunto de doengas tipicas da infancia - tais
como sarampo, caxumba, e poliomielite (57).
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Algumas tendéncias das doencas infecciosas

importantes associadas as deficiéncias sao:

= No final de 2008 estimava-se que 33,4
milhdes de pessoas no mundo todo - cerca
de 0,5% da popula¢ao mundial - viviam com
HIV. Entre 2000 e 2008, o niumero de pessoas
que vivem com HIV subiu cerca de 20%, mas
estima-se que a prevaléncia anual global da
infeccdo do HIV tenha caido cerca de 17%.
A Africa Subsaariana continua a ser a regido
mais afetada (58).

= A maldria é endémica em 109 paises, se
comparada a 140 paises nos anos 1950. Em 7
dos 45 paises ou territorios africanos com as
menores populagdes, os casos e mortes devi-
dos a malaria cairam em pelo menos 50%
entre 2000 e 2006. Em 22 paises de outras
regides, os casos de maldria também cairam
em pelo menos 50% (59).

= Os casos de polio cairam 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 paises — Afeganistdo, India,
Nigéria, e Paquistdo — continuavam a sofrer
epidemias de pdlio, se comparado a mais de
125 paises em 1988 (60, 61).

= A eliminagdo da hanseniase, para menos de 1
em 10.000 membros da populagao, foi alcan-
¢ada em nivel global por volta do ano 2000.
No inicio de 2003 o niimero de pacientes com
hanseniase no mundo era de cerca de 530.000,
conforme reportado por 106 paises. O numero
de paises com taxas de prevaléncia acima de
1 por 10.000 pessoas caiu de 122 em 1985
para 12 em 2002. Brasil, india, Madagascar,
Mogambique, e Nepal sido os paises mais
endémicos (62).

= O tracoma, no passado endémico em muitos
paises, atualmente esta em grande parte confi-
nado a grupos populacionais mais pobres em
40 paises em desenvolvimento, afetando cerca
de 84 milhoes de pessoas, 8 milhdes das quais
estdo visualmente debilitadas (63). A prevalén-
cia de deficiéncia visual associada ao tracoma
tem caido consideravelmente nas tltimas duas
décadas devido ao controle da doenga e ao
desenvolvimento socioecondmico (64).
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Quadro 2.3. Assisténcia para pessoas com deficiéncias em situacoes de conflito

Os conflitos armados geram lesdes e traumas que podem resultar em deficiéncias. Para as pessoas que sofrem de tais
lesdes, a situacdo costuma ser exacerbada por atrasos em obter atendimento de emergéncia e reabilitacdo de mais
longo prazo. Uma avaliagao realizada em Gaza em 2009 revelou problemas tais como (81):

= complicagdes e deficiéncias de longo prazo devido a lesdes traumaticas e falta do devido acompanhamento;

= complicagdes e mortalidade prematura em individuos com doencas cronicas, em conseqiiéncia da suspensao do
tratamento e acesso tardio aos servicos de satde;

= perda permanente da audicdo causada por explosoes, decorrente da falta de exames precoces e tratamento adequado;

= problemas de satide mental de longo prazo devido a continua inseguranca e a falta de protecéo.

Até metade dos 5.000 homens, mulheres, e criancas feridos durante as trés primeiras semanas do conflito podem

sofrer de deficiéncias permanentes, agravadas pela incapacidade dos profissionais de reabilitacdo em fornecerem

intervencao precoce (82).

Em situagoes de conflito, as pessoas com deficiéncias tém direito a assisténcia e protecdo. As organiza¢des humani-
tarias nem sempre respondem prontamente as necessidades das pessoas com deficiéncia, e pode ser dificil o acesso
as pessoas com deficiéncia que estao espalhadas entre as comunidades afetadas. Uma grande variedade de medidas
podem reduzir a vulnerabilidade das pessoas com deficiéncia, incluindo:

= planejamento eficaz para que as organiza¢cdes humanitarias atendam as necessidades das pessoas com deficiéncia
antes das crises;

= avaliacdo das necessidades especificas das pessoas com deficiéncia;

= fornecimento dos servicos necessarios;

= servicos de indicacao profissional e acompanhamento onde for necessario.

Estas medidas podem serimplementadas diretamente ou através da integragao de servicos. As necessidades das familias

e dos profissionais de saide também devem ser levadas em consideracao, tanto entre as populagdes deslocadas quanto
nas comunidades hospedeiras. Nas emergéncias associadas a conflitos, as medidas precisam ser flexiveis e capazes de

acompanhar a populagdo alvo, ajustando-se rapidamente conforme a situacao evolui.

Doencas cronicas nao-transmissiveis

O aumento dos casos de diabetes, doencas car-

diovasculares (doenga cardiaca e AVC), compli-

cacOes mentais, cancer, e doengas respiratorias,
observado em todas as partes do mundo, tera

um efeito profundo sobre as deficiéncias (65-73).

Estima-se que elas representem 66,5% de todos os

anos vividos com deficiéncia em paises de média

e baixa renda (46).

As pesquisas nacionais apresentam um
quadro mais detalhado dos tipos de problemas
de satde associados as deficiéncias:

* Em uma pesquisa populacional de 1998 rea-
lizada na Australia com pessoas (de todas
as idades) com deficiéncias, os problemas
de satide mais comuns associados as defici-
éncias reportados foram: artrite, problemas
lombares, complicagdes auditivas, hiperten-
sdo, doengas cardiacas, asma, e problemas de
visao, seguidos da perda de audi¢ao induzida
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por ruidos excessivos, problemas de fala, dia-
betes, AVCs, depressdo, e deméncia (74). O
padrado variava com idade e a extensdo da
deficiéncia (74).

No Canada, para adultos com idades de 15
anos ou mais com deficiéncias, um estudo
de 2006 revelou que os problemas de saude
mais comuns associados as deficiéncias eram
artrite, problemas lombares, e complicacdes
auditivas. Os outros problemas de saude
incluiam doengca cardiaca, complicagdes nos
tecidos moles tais como bursite e fibromial-
gia, complicagdes afetivas, asma, problemas
de visdo, e diabetes. Entre criangas com
idades 0-14 anos, muitos dos problemas de
saide mais comuns estavam associados a
dificuldades de aprendizado. Eles incluiam
deficiéncia de aprendizado, especificamente
autismo e déficit de atengdo (com e sem hipe-
ratividade), assim como altos niveis de asma
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Fig. 2.2. Prevaléncia de deficiéncias especificas da idade, resultante de niveis funcionais em
multiplas areas, em 59 paises, por nivel de renda e sexo de cada pais
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e problemas de audi¢ao. Os outros problemas
de satde encontrados entre os mais jovens
inclufam problemas de fala, dislexia, parali-
sia cerebral, problemas de visdo, e anormali-
dades congénitas (75).

* Um estudo da OECD de 2001 nos Estados
Unidos com as 10 principais condices asso-
ciadas as deficiéncias 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 limitagoes
nas suas “atividades da vida didria”. Os pro-
blemas cardiacos ficaram em segundo lugar,
representando 23%. Os outros principais
problemas incapacitantes foram hipertensao,
problemas nas costas ou no pescoco, diabetes,
problemas de visdo, problemas respiratérios
e pulmonares, fraturas, AVCs, e problemas
de audigio (76).

Estima-se que continuara a haver um grande
aumento dos YLDs associados a doengas nao-
-transmissiveis nas regides em rapido desen-
volvimento (65, 77, 78). Varios fatores ajudam a
explicar a tendéncia de crescimento: envelheci-
mento da populag¢io, reduciao das doencas infec-
ciosas, menor fertilidade, e mudancga dos estilos
de vida associadas ao consumo de tabaco, alcool,
dietas, e atividades fisicas (39, 65, 79, 80).
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As lesdes por acidentes rodoviarios, as lesdes
ocupacionais, a violéncia, e as crises humanita-
rias ha muito sdo reconhecidas como fatores que
contribuem para as deficiéncias (ver Quadro 2.3).
Porém, os dados sobre a magnitude de sua contri-
bui¢ido sdo muito limitados. O levantamento das
lesdes tende a focar exclusivamente os resultados
finais de curto prazo tais como mortalidade ou
as conseqiiéncias da lesdo para os cuidados inten-
sivos (83). Por exemplo, entre 1,2 milhoes e 1,4
milhées de pessoas morrem todos os anos em

Fig. 2.3. Distribuicao deidades nas popula¢des
com deficiéncia.
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Tabela 2.3. Tendéncias globais de envelhecimento: idade média por renda de cada pais

Nivel de renda do pais

Idade Média (anos)

1950 1975 2005 2050
Paises de alta renda 29.0 31.1 38.6 45.7
Paises de média renda 21.8 19.6 26.6 394
Paises de baixa renda 19.5 17.6 19.0 279
Mundial 239 224 28.0 38.1

Nota: Estimativa média.
Fonte (97).

conseqiiéncia de acidentes rodoviarios. Outros 20
a 50 milhoes sdo feridos (84-86). O numero de
pessoas com deficiéncia em conseqiiéncia desses
acidentes ndo é bem documentado.

Uma recente analise sistematica do risco de
deficiéncia entre motoristas de veiculos a motor
que sobreviveram a acidentes demonstrou uma
substancial variagdo das estimativas derivadas.
As estimativas sobre a prevaléncia de deficién-
cias pds-acidentes variaram de 2% a 87%, em
grande parte em conseqiiéncia das dificuldades
metodoldgicas para mensurar as conseqiiéncias
nao-fatais apos alguma lesdo (87). Na Bélgica, um
estudo usando a Escala Oficial de Classificacdo
de Deficiéncias (um ferramenta que as empresas
de seguros usam para avaliar as taxas de ocor-
réncia de deficiéncias entre pacientes especifi-
cos) do pais revelou que 11% dos trabalhadores
feridos em acidentes rodovidrios a caminho do
trabalho ou retornando a casa sofreram deficién-
cia permanente (88). Na Suécia, 10% de todos os
passageiros de automéveis com uma pontuagao
na Escala Abreviada de Lesoes de 1 (a menor pon-
tuagdo para lesdes) sofreram de uma deficiéncia
permanente (89).

Estima-se que as lesdes rodovidrias represen-
tem 1,7% de todos os anos vividos com deficiéncia
- a violéncia e os conflitos, por outros 1,4% (46).

Demografia
Idosos

O envelhecimento global tem uma grande influ-
éncia sobre as tendéncias relativas as deficiéncias.
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A relagao aqui é direta: ha um risco maior de defi-
ciéncia entre pessoas mais velhas, e as populacoes
nacionais estao envelhecendo a taxas nunca antes
observadas.

As maiores taxas de ocorréncia de deficién-
cias entre pessoas idosas refletem um acimulo
de riscos de saude durante um periodo de vida
marcado por doencas, lesdes, e doencas cronicas
(74). A prevaléncia de deficiéncias entre pessoas
com 45 anos ou mais nos paises de baixa renda
¢ maior do que nos paises de alta renda, e maior
entre as mulheres do que entre os homens.

Os idosos estdo desproporcionalmente repre-
sentados nas populagoes deficientes (ver Fig. 2.2).
Eles representam 10,7% da populagdo em geral da
Australia, e 35,2% dos australianos com deficién-
cias (29). Em Sri Lanka, 6,6% da populagdo em
geral tem 65 anos ou mais, representando 22,5%
das pessoas com deficiéncia. As taxas de deficién-
cia sdo muito maiores entre as pessoas com 80 a 89
anos de idade, a faixa etaria de maior crescimento
no mundo todo, aumentando cerca de 3,9% por
ano (90), e que devera representar 20% da popula-
¢do global de 60 anos ou mais até o ano 2050 (91).
Veja na Fig. 2.3 a contribui¢ao do envelhecimento
para a prevaléncia de deficiéncias em determina-
dos paises.

Em muitos paises, o envelhecimento da
populagido estd associado a taxas superiores de
sobrevivéncia, ao avanc¢o da idade, e menor fer-
tilidade (99). Apesar das diferencas entre nagoes
desenvolvidas e em desenvolvimento, estima-se
que as idades médias aumentem consideravel-
mente em todos os paises (99). Trata-se de uma
transicdo demografica historicamente impor-
tante, em estagio ja bastante avan¢ado nos paises



de alta renda, e que estima-se se tornara mais
marcada no mundo todo durante todo o século
XXI (ver Tabela 2.3) (90, 99, 100).

Estudos reportam tendéncias contraditorias
naprevaléncia de deficiéncias entre as faixas etarias
mais elevadas em alguns paises, mas as crescentes
propor¢des de pessoas idosas entre as populagoes
de diferentes paises e 0 maior nimero de pessoas
“mais velhas entre os mais velhos”, a maioria dos
quais sob risco de sofrer alguma deficiéncia foram
bem documentadas (76, 101). A Organizagdo
para Cooperagdo e Desenvolvimento Economico
(OECD) concluiu que ndo seria inteligente para
os formuladores de politicas publicas esperar que
redugdes na ocorréncia de deficiéncias graves entre
pessoas idosas compensem a maior demanda de
servicos de saude a longo prazo (76).

Criancas

As estimativas de prevaléncia de criangas com
deficiéncias variam substancialmente depen-
dendo da defini¢do e da mensuracio da deficién-
cia. Como apresentado acima, a Carga Global de
Doengas estima o numero de criangas com idades
de 0-14 anos que enfrentam “deficiéncias graves
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ou moderadas” em 93 milhdes (5,1%), com 13
milhdes (0,7%) de criancas enfrentando dificul-
dades graves (46). Em 2005, o Fundo das Nagoes
Unidas para a Infancia (UNICEF) estimou o
nimero de criangas com deficiéncias menores
de 18 anos de idade em 150 milhdes (102). Uma
analise recente da literatura sobre paises de renda
baixa e média relatou uma prevaléncia de defi-
ciéncias entre criangas de 0,4% a 12,7% depen-
dendo do estudo e da ferramenta de avaliacdo
(103). A analise nos paises de baixa renda apon-
tou para problemas em identificar e caracterizar
a deficiéncia em consequéncia da falta de ferra-
mentas culturais e linguagens especificas para a
avaliagdo (104). Em parte, isso pode representar
varia¢ao nas cifras de prevaléncia e sugere que as
criangas com deficiéncias nédo estdo sendo identi-
ficadas ou recebendo a assisténcia necessaria.

O funcionamento de uma crianga deve ser visto
nao de forma isolada, mas no contexto da familia
e do ambiente social. Criancas com menos de 5
anos de idade nos paises em desenvolvimento sdo
expostas a varios riscos, incluindo pobreza, desnu-
tri¢do, problemas de saude, e ambientes domésticos
desestimulantes, que podem prejudicar o desenvol-
vimento cognitivo, motor, e sécio-emocional (105).

Tabela 2.4. Tendéncias de risco selecionadas em alguns seletos paises

Pais Acesso a sanea- Unidades familiares Criancas com peso Criancas de 1 ano de
mento adequado que consumem iodo baixo no nascimento idade com imuni-
(%) (%)* (%)* zacao a DTP (%)°
1990 2006 1992-  1998-2005 1990-1994 1998-2005 1997-1999 2005
1996
Argentina 81 91 90 90¢ 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
Ira 83 - 82 94 7 100 97
México 56 81 87 91 8 8 87 99
Tailandia 78 96 50 63 13 9 97 99

a. Os dados se referem ao ano mais recente disponivel durante o periodo especificado no titulo da coluna.

b. DTP = Difteria, tétano, e coqueluche.

¢. Os dados se referem a anos ou periodos outros além daqueles especificados no titulo da coluna, diferindo da definicdo

padrdo, ou se referem apenas a parte de um pais.
Fontes (172-115).
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Quadro 2.4. Mensurando o efeito do ambiente sobre as deficiéncias

0 modelo de deficiéncias da CIF fornece uma ferramenta para mensurar o efeito das mudangas ambientais sobre a
prevaléncia e gravidade da deficiéncia. Ele usa a capacidade e o desempenho para avaliar a influéncia do ambiente
nas deficiéncias. Essas varidveis sao as seguintes:

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

= Odesempenhoindica 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 nogdes proporciona uma maneira de identificar o efeito do ambiente e julgar como o desempenho de uma
pessoa poderia ser melhorado modificando-se seu ambiente.

Os dados foram coletados a partir de uma grande variedade de cenarios (pesquisas, cuidados primarios de saude,
reabilitacdo) na Republica Checa, Alemanha, Itlia, Eslovénia, e Espanha, com 1.200 individuos com transtorno bipolar,
depresséo, dores na regiao lombar, enxaqueca, esclerose multipla, outros transtornos musculo-esqueléticos (incluindo
dores cronicas generalizadas, artrite reumatodide e osteoartrite), osteoporose, doenca de Parkinson, AVCs, ou lesdes
cerebrais traumaticas (116). Os participantes foram classificados em uma escala de cinco pontos pelos entrevistadores
usando a lista de verificagao da CIF e registrando os niveis dos problemas em todas as dimensdes (117). Os itens atividade
e participacdo foram classificados usando ambas as varidveis, capacidade e desempenho. Os dados foram reportados
usando uma pontuagao de 0 — 100, com as maiores pontuagdes representando maiores dificuldades, e foi criada uma
pontuagdo composta (veja as cifras que acompanham este texto).

Mediana e intervalo de confianca de 95% das pontuacées gerais de capacidade e desempenho
em certos problemas de saude.
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traumdtica  Mdltipla bipolar pain musculo-  Parkinson
do cérebro esqueléticas

Nota: Pontuacéo 0 = nenhum problema; pontuagao 100 = maximo de problemas. Os dados do Quadro Fig. 1 devem ser
tomados ndo necessariamente como representando essas condi¢des de forma geral, mas como uma indicagdo de que um
marco conceitual consistente pode ser aplicado aos cendrios clinicos para uma ampla variedade de problemas de satde.
Fonte (776).

As pontuagoes para capacidade foram piores entre as pessoas com AVCs, depressdo, e doenca de Parkinson, enquanto
os individuos com osteoporose apresentaram menos limitagoes. As pontuagdes para desempenho tenderam a ser
melhores do que as pontuagdes para capacidade, exceto para os individuos com transtorno bipolar ou lesées cerebrais
traumadticas. Isso sugere que a maioria dos individuos tinha ambientes propicios que promoviam seu bom funcionamento
no nivel das suas habilidades intrinsecas ou acima dele - algo que se aplicou particularmente a esclerose mdltipla e
a doenca de Parkinson. Para pessoas com condicoes tais como transtorno bipolar e lesdes cerebrais trauméticas, os
fatores ambientais afetavam seu desempenho 6timo. Os dados sugerem que é possivel nos cendrios clinicos separar
aqueles aspectos da deficiéncia que sejam particulares de um individuo (a pontuacéo para capacidade) dos efeitos do
ambiente fisico de uma pessoa (a diferenca entre capacidade e desempenho).
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As criancas com diagnostico positivo quanto a um
maior risco de deficiéncia tém 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-
¢as abaixo do peso, também aumenta a propor¢do
de criangas com diagndstico positivo para o risco
de deficiéncia (106). Estima-se que 200 milhdes de
criancas com menos de 5 anos de idade deixem de
realizar todo seu potencial em termos de desenvol-
vimento cognitivo e socio-emocional (105).

Nas suas Pesquisas Com Grupos de
Indicadores Multiplos (MICS), para idades de
2-9 anos, a UNICEF usou 10 perguntas para
diagnosticar o risco de deficiéncia entre criangas
(106). Descobriu-se que esses estudos geravam um
grande numero de falsos positivos — uma supe-
restimacdo da prevaléncia de deficiéncia (107).
Uma avaliagdo clinica e diagnostico de criangas
classificadas como positivas se faz necessaria
para a obten¢do de dados mais definitivos sobre
a prevaléncia de deficiéncias entre criangas. As
MICS foram realizadas em 19 idiomas diferentes
com mais de 200.000 criangas em 20 paises. Entre
14% e 35% das criangas foram classificadas como
positivas quanto ao risco de deficiéncia na maio-
ria dos paises. Alguns autores argumentam que
a triagem foi menos capaz de identificar criancas
sob risco de deficiéncias associadas a problemas de
saude mental (108, 109). Os dados de alguns paises
também indicaram que as criangas de grupos de
minorias étnicas tinham uma maior probabilidade
do que outras criangas de serem diagnosticadas
como positivas para alguma deficiéncia. Houve
também indicios de variagdo regional dentro de
cada pais. As criangas que foram classificadas
como positivas para um maior risco de deficiéncia
apresentaram também uma maior probabilidade
do que as outras criancas de:
®  virem de familias mais pobres;
= enfrentar discriminacido e acesso restrito a

servicos sociais, incluindo educagao na pri-

meira infAncia;

= estar abaixo do peso e apresentar baixa
estatura;

= estarem sujeitas a punigOes fisicas severas
dos seus pais (106).

Capitulo2 Deficiéncia - uma visao global

O ambiente

Os efeitos dos fatores ambientais sobre as defici-
éncias sdo complexos.

As condigoes de satide sao
afetadas por fatores ambientais

Para alguns fatores ambientais tais como baixo
peso ao nascer e falta de nutrientes dietéticos
essenciais, tais como iodo ou acido félico, o
impacto sobre a prevaléncia e a prevaléncia de
problemas de satide associados a deficiéncias é
bem reconhecido na literatura epidemiolédgica
(106, 110, 111). Mas o quadro é bastante dife-
rente devido a exposigdo a péssimas condi¢oes
de saneamento, desnutricéo, e falta de acesso aos
servicos de satde (por exemplo, para obter imu-
niza¢do), todos variam muito no mundo todo, e
geralmente sao associados a outros fendmenos
sociais tais como pobreza, a qual também repre-
senta um risco de deficiéncia (ver Tabela 2.4) (80).

Os ambientes onde as pessoas vivem tém um
efeito enorme sobre a prevaléncia e extensdo da
deficiéncia. Grandes mudancas ambientais, tais
como as causadas por desastres naturais ou situ-
acoes de conflito, também afetardo a prevalén-
cia de deficiéncias ndo apenas por mudarem as
deficiéncias mas também por criarem barreiras
no ambiente fisico. Por outro lado, campanhas
para mudar as atitudes negativas com relagdo as
pessoas com deficiéncia e mudancas em grande
escala para melhorar a acessibilidade no sistema
de transportes ou na infra-estrutura de servicos
publicos reduzirdo as barreiras a realizagdo e
participacdo em atividades para muitas pessoas
com deficiéncia. As outras mudancas ambientais
incluem a assisténcia fornecida por uma outra
pessoa ou uma ferramenta, dispositivo, ou vei-
culo especialmente adaptado ou elaborado, ou
qualquer forma de modificagdo ambiental em um
comodo, casa, ou local de trabalho.

Mensurar essas interagdes pode dar origem a
informacodes tteis sobre se devemos focar o indi-
viduo (prover um dispositivo assistivo), a socie-
dade (implementar leis contra a discriminagéo),
ou ambos (ver Quadro 2.4) (118).
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Deficiéncia e pobreza

As evidéncias empiricas sobre a relagdo entre
deficiéncia e pobreza nas suas varias dimensoes
(com renda e sem renda) sao bastante diferentes
entre os paises desenvolvidos e em desenvolvi-
mento, com a maioria das evidéncias vindo dos
paises desenvolvidos. Mas conjuntos longitudi-
nais de dados para estabelecer a relagdo causal
entre deficiéncia e pobreza raramente estdo dis-
poniveis, mesmo nos paises desenvolvidos.

Paises desenvolvidos

As pessoas com deficiéncias enfrentam piores
resultados em termos educacionais e no mercado
de trabalho, e tém uma maior chance de serem
pobres do que as pessoas sem deficiéncias (119-
129). Um estudo da OECD de 2009 cobrindo 21
paises de renda média-alta e alta mostra taxas de
pobreza superiores entre as pessoas com defici-
éncia com idade para trabalhar do que entre as
pessoas nio-deficientes com idade para traba-
lhar em todos os paises exceto trés (Noruega,
Eslovaquia, e Suécia) (130). Ficou demonstrado
que o risco relativo de pobreza (a taxa de pobreza
das pessoas com deficiéncia com idade para tra-
balhar com relagdo as pessoas ndo-deficientes
com idade para trabalhar) era maior — mais de
duas vezes superior — na Austrdlia, Irlanda, e na
Republica da Coréia, e menor - apenas levemente
superior do que entre as pessoas ndo-deficientes —
na Islandia, México, e Paises Baixos. Foi demons-
trado que as pessoas com deficiéncia com idade
para trabalhar tinham duas vezes mais chances
de estarem desempregadas. Quando empregadas,
elas tinham uma maior chance de trabalhar meio
periodo. E, a menos que elas fossem altamente
qualificadas e tivessem emprego, eram pessoas
de baixa renda.

A maioria dos estudos fornece um quadro
dos resultados do mercado de trabalho e da situ-
acdo de pobreza entre pessoas com deficiéncia e
idade para trabalhar. Poucos estudos fornecem
informagdes sobre o status socio-econdémico das
pessoas antes do surgimento de deficiéncia e o que
acontece depois disso. Um estudo que utilizou a
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Pesquisa do Painel de Domicilios Britanicos entre
1991 e 1998 revelou que ter menos educa¢ao esco-
lar, ou ndo possuir um trabalho remunerado, era
um fator de “selecao” para as deficiéncias (131). O
estudo também revelou que as taxas de desem-
prego caem com o surgimento da deficiéncia, e
continuam a cair com a duragdo de deficiéncia —
indicando que as pessoas abandonam a forga de
trabalho precocemente quando se tornam defi-
cientes. A renda media caiu dramaticamente com
o surgimento da deficiéncia, mas recuperou-se
subsequentemente, embora ndo aos niveis pré-
-deficiéncia (131).

Alguns estudos tém tentado estimar as taxas
de pobreza entre os domicilios com pessoas com
deficiéncia levando em consideragio o custo
extra dos que vivem com deficiéncias. Um estudo
realizado no Reino Unido revelou que no final
dos anos 1990, a taxa de pobreza entre os domi-
cilios com pessoas com deficiéncia, dependendo
do pressupostos utilizados, era de 20% a 44%
superior apds sua equalizacdo para deficiéncia
(usando um limite de renda média de 60%) (124).

Paises em desenvolvimento

As pesquisas quantitativas sobre o status sdcio-
-econdmico das pessoas com deficiéncia nos
paises em desenvolvimento, embora em pequeno
ndmero, tem aumentado recentemente. Como
ocorre com os paises desenvolvidos, os dados
descritivos sugerem que as pessoas com deficién-
cia estdo em desvantagem em termos de formacao
educacional e resultados no mercado de trabalho.
Os indicios sd3o menos conclusivos para o status
de pobreza mensurado pela posse de bens, con-
di¢oes de vida, renda e despesas com consumo.
A maioria dos estudos revela que as pessoas
com deficiéncia apresentam menores taxas de
desemprego e menor formagao educacional do
que as pessoas sem deficiéncia (31, 132-143). No
Chile e no Uruguai a situagao ¢ melhor para as
pessoas com deficiéncia mais jovens do que para
os grupos de pessoas idosas, pois os grupos de
pessoas mais jovens podem ter melhor acesso a
educagio, através da alocacio de recursos adicio-
nais (133). A maioria dos dados cruzados sobre



educagao sugere que as crian¢as com deficiéncias
tendem a apresentar menores taxas de frequéncia
escolar (30, 31, 133-136, 139, 142-146).

Uma analise dos dados da Pesquisa Mundial
de Satdde feita em 15 paises em desenvolvimento
sugere que as unidades familiares com membros
deficientes gastam relativamente mais com servi-
¢os de saude do que os domicilios sem membros
deficientes (para a Pesquisa Mundial de Satide em
51 paises, veja o Capitulo 3 deste Relatorio) (132).

Um estudo realizado em Serra Leoa revelou
que os domicilios com pessoas com deficiéncias
graves ou muito graves gastavam em média 1,3
vezes mais com servicos de saide do que os entre-
vistados ndo-deficientes (147). Embora muitos
estudos revelem que os domicilios com membros
deficientes costumam possuir menos bens (31,
132, 134, 139, 143, 146, 147) e piores condi¢des
de vida se comparados aos domicilios sem um
membro deficiente (134, 139, 146) alguns estudos
ndo revelaram nenhuma diferenca significativa
em termos de bens (30, 140) ou condigdes de vida
(30, 31).

Os dados sobre renda e despesas domiciliares
com consumo sdo menos conclusivos. Por exem-
plo, os domicilios com algum membro deficiente
no Maldui e na Namibia possuem renda menor
(139, 146), enquanto que os domicilios em Serra
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Leoa, Zambia, e Zimbabue nao (30, 31, 147). Na
Africa do Sul a pesquisa sugere que, em conse-
qiiéncia da concessio de subvengdes para pessoas
com deficiéncia, domicilios com um membro
deficiente na Provincia de Cabo Oriental pos-
sufam renda superior aos domicilios sem um
membro deficiente (136).

As evidéncias sobre pobreza conforme men-
suradas pelo consumo per capita sio também
divergentes. Uma andlise de 14 pesquisas domi-
ciliares em 13 paises em desenvolvimento reve-
lou que os adultos com deficiéncias, em grupo,
eram mais pobres do que a média dos domicilios
(144). Porém, um estudo feito em 15 paises em
desenvolvimento, usando os dados da Pesquisa
Mundial de Sadde, revelou que os domicilios
com algum membro deficiente enfrentavam mais
pobreza conforme mensurada pelo consumo per
capita de outros itens que ndo a saide em apenas
5 dos paises (132).

Nos paises em desenvolvimento, os dados
sobre se ter uma deficiéncia aumenta a probabili-
dade de ser pobre sdo divergentes. No Uruguai as
deficiéncias ndo tém um efeito significativo sobre
a probabilidade de ser pobre exceto nos domici-
lios chefiados por pessoas gravemente deficientes.
Por outro lado, no Chile descobriu-se que as defi-
ciéncias aumentam a probabilidade de alguém

Quadro 2.5. Combinado as fontes para compreender melhor as necessidades e as necessidades
nao-atendidas — um exemplo da Australia

Quatro estudos nacionais especiais sobre necessidades nao atendidas para servicos especificos de apoio a pessoas
com deficiéncia foram realizados na Australia durante a Ultima década (154—-157). Esses estudos se basearam em uma
combinacao de diferentes fontes de dados, especialmente as pesquisas populacionais nacionais sobre deficiéncias e
coletas de dados administrativos sobre os servicos prestados a pessoas com deficiéncia (158).

0 uso da Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) foi fundamental para o sucesso
desses estudos; primeiro para corroborar os padrdes de dados nacionais, de modo a proporcionar o maximo de compa-
rabilidade entre os diferentes conjuntos de dados sobre deficiéncia; 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 especificos de servicos (os dados sobre a “oferta”, também conhecidos como “dados de
registro”, dos servicos oferecidos a pessoas com deficiéncia).

Uma analise desses dados combinados sobre oferta e demanda forneceram uma estimativa das necessidades de servicos
nao atendidas. Além disso, como os conceitos permaneceram estaveis ao longo do tempo foi possivel atualizar as estima-
tivas das necessidades nao atendidas. Por exemplo, a estimativa de necessidades ndo atendidas de servicos de alojamento
e cuidados pessoais era de 26.700 pessoas em 2003 e de 23.800 pessoas em 2005, apds ajusta-la para o crescimento
populacional e 0 aumento da oferta de servicos durante o periodo 2003-2005 (157). Os usuarios dos servicos 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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Tabela 2.5. Necessidades atendias e ndao-atendidas de servicos relatadas por pessoas com
deficiéncia, em certos paises em desenvolvimento

Servico Namibia Zimbabue Malaui Zambia
Necessidade® Recebido® Necessidade* Recebido® Necessidade® Recebido® Necessidade® Recebido®

(%) (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%)

Servicos de satide 90.5 72.9 93.7 92.0 83.4 61.0 76.7 79.3

Servicos de 79.5 23.3 76.0 23.6 69.0 5.0 62.6 8.4

previdéncia social

Aconselhamento 67.4 41.7 49.2 454 50.5 19.5 47.3 219

para genitor ou

familia

Servicos de 67.0 17.3 56.6 36.6 65.1 179 573 18.4

Dispositivo

assistivo

servicos

Reabilitacao 64.6 26.3 68.2 54.8 59.6 23.8 63.2 375

médica

Aconselhamento 64.6 15.2 52.1 40.8 52.7 10.7 51.2 14.3

para pessoas com

deficiéncia

Servicos 58.1 274 434 51.2 439 20.3 47.0 17.8

educacionais

Treinamento 47.3 5.2 411 22.7 45.0 5.6 35.1 8.4

vocacional

Curandeiro 33.1 46.8 489 90.1 57.7 59.7 32.3 62.9

tradicional

a. Percentual do nimero total de pessoas com deficiéncia que expressou uma necessidade do servico.
b. Percentual do nimero total de pessoas com deficiéncia que expressou uma necessidade do servico e que recebeu o servico.

Fontes (30, 37, 139, 146).

ser pobre em 3-4 por cento (133). Um estudo
comparativo reunindo 13 paises em desenvolvi-
mento mostrou que as deficiéncias foram associa-
das a uma maior probabilidade de ser pobre na
maioria dos paises — quando a pobreza é medida
pelo fato de pertencer aos dois quintis inferiores
em termos de despesas domiciliares ou posse
de bens. Esta associacdo desaparece na maioria
dos paises quando controles de escolaridade sdo
introduzidos (144).

Um estudo tentou representar o custo extra
da deficiéncia nas estimativas de pobreza em
dois paises em desenvolvimento: Vietna e Bosnia
e Herzegovina. Antes dos ajustes, a taxa geral
de pobreza no Vietnd era de 13,5% e a taxa de
pobreza entre os domicilios com algum membro
deficiente era de 16,4%. O custo extra da defici-
éncia foi estimado em 9,0%, resultando em um
aumento da taxa de pobreza entre os domicilios
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com algum membro deficiente, para 20,1% e da
taxa geral de pobreza para 15,7%. Na Bdsnia
e Herzegovina a taxa geral de pobreza foi esti-
mada em 19,5% e entre os domicilios com algum
membro deficiente em 21,2%. O custo extra da
deficiéncia foi estimado em 14%, resultando em
um aumento da taxa de pobreza entre os domici-
lios com algum membro deficiente para 30,8%, e
da taxa geral de pobreza para 22,4% (148).

Muito pouco estudo tém analisado a pre-
valéncia de deficiéncia entre os mais pobres, ou
entre a distribuicio de um indicador de bem-
-estar em particular (renda, consumo, ativos), ou
entre o status educacional. Um estudo realizado
em 20 paises revelou que as criangas dos trés
quintis mais pobres de domicilios na maioria
dos paises correm maior risco de se tornarem
deficientes do que as outras criancas (106). A
deficiéncia nos quintis de despesas e ativos em



15 paises em desenvolvimento, usando varias
medidas de deficiéncia, sugere uma maior pre-
valéncia nos quintis inferiores, mas a diferenca é
estatisticamente significativa apenas em alguns
poucos paises (132).

Necessidades de servicos
e assisténcia

Pessoas com deficiéncia podem exigir diferentes
servicos — de interven¢des relativamente menores
e baratas a outras complexas e caras. Os dados
sobre as necessidades - tanto as atendidas quanto
as ndo atendidas - sdo importantes para as poli-
ticas e programas publicos. As necessidades de
suporte nio atendidas podem estar relacionadas
a atividades didrias — como cuidados pessoais,
acesso a cuidados e equipamentos, educagdo,
emprego, atividades sociais, e modificagdes nas
suas casas ou em seus locais de trabalho.

Nos paises desenvolvidos, as estimativas
nacionais sobre necessidades estio em grande
parte relacionadas a atividades diarias especi-
ficas, e ndo aos tipos de servicos (92, 149-152).
Na Alemanha, por exemplo, estima-se que 2,9%
da populagio total com idade de 8 anos ou mais
sentem a necessidade de servicos de apoio. Na
Suécia essa cifra foi estimada em 8,1%, apenas
para a faixa etdria de 15-75 anos de idade (153).
Veja também o Quadro 2.5 com dados sobre a
Austrélia.

Varios paises em desenvolvimento tém reali-
zado estudos nacionais ou pesquisas representa-
tivas sobre as necessidades nao atendidas de uma
grande variedade de servigos para pessoas com
deficiéncia (159-161). As estimativas de neces-
sidades ndo atendidas tém sido incluidas como
um sub-componente em alguns estudos nacio-
nais sobre pessoas com deficiéncia em paises de
renda média e baixa. A estimativa das necessi-
dades ndo atendidas costuma ser feita com base
nos dados de uma tinica pesquisa e diz respeito a
uma grande variedade de programas de servigos,
tais como satde, bem-estar, cuidados médicos e
equipamentos, educa¢ao, e emprego. O modelo
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conceitual da CIF foi usado para definir as defi-

ciéncias na maioria dos estudos.

= Na Africa, estudos nacionais sobre as con-
digdes de vida das pessoas com deficiéncia
foramrealizados entre 2001 e 2006 no Malaui,
Namibia, Zambia, e Zimbéabue (159). Nos
quatro paises o inico setor que atendeu mais
de 50% das necessidades reportadas para as
pessoas com deficiéncia foi o de servicos de
saude. Os estudos revelaram grandes lacunas
no fornecimento de servicos para pessoas
com deficiéncia, com necessidades nio aten-
didas em quantidade particularmente alta
para bem-estar, dispositivos de assisténcia,
educacio, treinamento vocacional, e servigos
de aconselhamento (ver Tabela 2.5).

=  Em 2006 um estudo nacional sobre defi-
ciéncia realizado no Marrocos estimou a
necessidade expressa de melhor acesso a
uma grande variedade de servicos (160). As
pessoas com deficiéncia entrevistadas para o
estudo expressaram uma forte necessidade
de melhor acesso a servicos de atendimento
médico (55,3%), medicamentos (21,3%), e
dispositivos técnicos (17,5%), e ajuda finan-
ceira para atender suas necessidades basicas
(52,5%).

= Um estudo de 2006 sobre necessidades ndo
atendidas em Tonga revelou que 41% das
pessoas com deficiéncia relataram uma
necessidade de conselhos médicos para lidar
com suas deficiéncias — mais de duas vezes a
propor¢ao de pessoas que recebiam tal acon-
selhamento (161). Cerca de 20% das pessoas
com deficiéncia precisavam de fisioterapia,
mas apenas 6% a recebiam.

= Um estudo nacional de 2007 sobre as neces-
sidades de reabilitacdo na China revelou que
cerca de 40% das pessoas com deficiéncia
que precisavam de servicos e assisténcia
nao recebiam nenhuma ajuda. A necessi-
dade nido atendida de servigos de reabilita-
¢do era particularmente alta para cuidados
e equipamentos médicos, terapia reabilita-
¢do e ajuda financeira para as pessoas mais
pobres (162).
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Os custos da deficiéncia

Os custos sociais e econdmicos da deficiéncia
sdo significativos, mas dificeis de quantificar.
Eles incluem os custos diretos e indiretos, alguns
cobertos pelas pessoas com deficiéncia e suas
familias, amigos e empregadores, e alguns pela
sociedade. Muitos desses custos devem-se a
ambientes inacessiveis e poderiam ser menores
em um cenario mais inclusivo. Conhecer o custo
da deficiéncia ¢ importante ndo apenas para jus-
tificar o investimento, mas também para a elabo-
ra¢do de programas publicos.

Estimativas mais amplas do custo da defici-
éncia sdo escassas e fragmentadas, mesmo nos
paises desenvolvidos. Muitos sdo os motivos
desta situagéo, incluindo:
®  Asdefinigoes de deficiéncia costumam variar

entre as disciplinas, diferentes instrumen-

tos de coleta de dados, e diferentes progra-
mas publicos para pessoas com deficiéncia,
tornando dificil comparar dados de vérias
fontes, muito menos recolher as estimativas
nacionais.

= Haédadoslimitados sobre os componentes do
custo da deficiéncia. Por exemplo, estimati-
vas confiaveis sobre a perda de produtividade
requerem dados sobre participa¢do no mer-
cado de trabalho e produtividade das pessoas
com deficiéncia de acordo com seu género,
idade, e niveis educacionais.

= Nio ha métodos comumente aceitos para a
estimativa dos custos.

Sao necessarios progressos nos aspectos téc-
nicos das estimativas dos custos da deficiéncia e
melhores dados para obter estimativas nacionais
confidveis sobre o custo da deficiéncia - por exem-
plo, o custo das perdas de produtividade devido a
deficiéncias, o custo da perda de impostos devido
ao desemprego ou por haver menos emprego para
pessoas com deficiéncia, o custo dos servicos
de saude, prote¢do social, e de programas vol-
tados para o mercado de trabalho, e o custo de
adaptacdo razoavel. A situagdo é melhor para os
dados sobre as despesas publicas com beneficios
para pessoas com deficiéncia tanto em dinheiro
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como em espécie,, tanto os contributivos (bene-
ficios de seguridade social) quanto para os nao
contributivos (beneficios de assisténcia social),
particularmente nos paises desenvolvidos (130).
Mas mesmo para esses programas, os dados con-
solidados em nivel nacional sdo escassos.

Custos diretos da deficiéncia

Os custos diretos se encaixam em duas catego-
rias: os custos adicionais que as pessoas com
deficiéncia e suas familias incorrem para obter
um padrio de vida razodvel, e os beneficios para
pessoas com deficiéncia, em dinheiro e em espé-
cie, cobertos pelos governos e entregues através
de varios programas publicos.

Custos extras de viver com deficiéncia
As pessoas com deficiéncia e suas familias cos-
tumam incorrer em custos adicionais para obter
um padrdo de vida equivalente ao das pessoas
nao-deficientes (120, 124, 148, 163). Essas des-
pesas adicionais podem ser feitas com servicos
de atendimento médico, dispositivos assistivos,
opg¢des mais caras de transportes, aquecimento,
servicos de lavanderia, dietas especiais, ou assis-
téncia pessoal. Os pesquisadores tém tentado
calcular esses custos solicitando que as pessoas
com deficiéncia os avaliem atribuindo um preco
aos bens e servigos que as pessoas com deficiéncia
dizem precisar, e comparando os padrdes efetivos
de despesas de pessoas com e sem deficiéncias,
e usando técnicas econométricas (120, 124, 164).
Virios estudos recentes tém tentado estimar
o custo extra da deficiéncia. No Reino Unido as
estimativas variam de 11% a 69% da renda (124).
Na Australia, os custos estimados — dependendo
do grau de gravidade da deficiéncia - ficam entre
29% e 37% da renda (120). Na Irlanda o custo
estimado variou de 20% a 37% da renda semanal
média, dependendo da duragdo e gravidade da
deficiéncia (164). No Vietna, os custos extras esti-
mados eram de 9%, e na Bdsnia e Herzegovina
de 14% (148). Embora todos os estudos concluam
que hd custos extras associados as deficiéncias,
néo ha nenhum acordo técnico sobre como medi-
-los e calcula-los (163).



Despesas publicas com programas

para pessoas com deficiéncia

Quase todos os paises possuem algum tipo de
programa publico dirigido para as pessoas com
deficiéncia, mas nos paises mais pobres eles costu-
mam ser restritos as pessoas com as dificuldades
funcionais mais significativas (165). Eles incluem
servicos de saude e reabilitagdo, programas volta-
dos para o mercado de trabalho, educagio e treina-
mento vocacional, beneficios de seguro social para
pessoas com deficiéncia (contributivos), beneficios
de assisténcia social (ndo-contributivos) para pes-
soas com deficiéncia em dinheiro, fornecimentos
de dispositivos assistivos, acesso subsidiado ao
transporte, servicos publicos subsidiados, varios
servicos de apoio incluindo assistentes pessoais e
intérpretes de lingua de sinais, além de despesas
gerais administrativas.

O custo de todos os programas ¢é significa-
tivo, mas a estimativa do custo total nao estd
disponivel. Nos paises da OECD, uma média de
1,2% do PIB era gasto em 2007 com beneficios
contributivos e nao-contributivos para pessoas
com deficiéncia, cobrindo 6% da populagdo em
idade de trabalhar (130). Os beneficios incluem
beneficios plenos e parciais para pessoas com
deficiéncia, assim como esquemas de aposenta-
doria precoce especificos para pessoas com defi-
ciéncia ou com menor capacidade de trabalhar.
A cifra chega a 2% do PIB quando os beneficios
para tratamento de saude sdo incluidos, ou quase
2,5 vezes as despesas com beneficios de seguro
desemprego. As despesas sdo particularmente
altas nos Paises Baixos e na Noruega (cerca de 5%
do PIB). O custo da deficiéncia é de cerca de 10%
dos gastos publicos com programas sociais entre
os paises da OECD (chegando até 25% em alguns
paises). Em 6% da populacdo em idade de traba-
lhar, em 2007, a taxa de recebimento do beneficio
para pessoas com deficiéncia foi similar a taxa de
desemprego. Em alguns paises ela chegou perto
de 10%. Tanto o numero de recebedores quanto
as despesas publicas aumentaram durante as
ultimas duas décadas, gerando uma significativa
preocupagio tributdria quanto aos precos e sus-
tentabilidade dos programas, e levando alguns
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paises, incluindo os Paises Baixos e a Suécia, a
darem os primeiros passos para reduzir a depen-
déncia do beneficio entre pessoas com deficiéncia
e estimular a inclusdo de pessoas com deficiéncia
no mercado de trabalho (166).

Custos indiretos

Os custos indiretos, tanto os econdmicos como
ndo econdmicos resultantes da deficiéncia podem
ser amplos e substanciais. Os principais compo-
nentes do custo econémico sio a perda de produti-
vidade devido aos investimentos insuficientes para
educar criancas deficientes, o abandono do traba-
lho ou a menor quantidade de trabalho associados
ao surgimento de alguma deficiéncia, e a perda de
impostos associada a perda de produtividade. Os
custos nao-econdmicos incluem isolamento social
e estresse, e sdo dificeis de quantificar.

Um importante custo indireto da deficiéncia
esta associado a perda de produtividade no tra-
balho entre pessoas com deficiéncia e a relativa
perda de impostos. As perdas aumentam quando
membros das familias abandonam seus empre-
gos ou reduzem o nimero de horas trabalhadas
para cuidar de algum membro deficiente da
familia. A perda de produtividade pode resul-
tar do acumulo insuficiente de capital humano
(subinvestimento em capital humano), da falta
de emprego, ou do subemprego.

Estimar a perda de produtividade associada
as deficiéncias e os relativos impostos é algo
complexo e requer informagdes estatisticas, que
raramente estdo disponiveis. Por exemplo, é difi-
cil prever a produtividade que uma pessoa que
abandonou o mercado de trabalho por causa de
alguma deficiéncia teria se ela ainda estivesse tra-
balhando. Dai que as estimativas sobre a perda de
produtividade sdo raras. Uma dessas estimativas,
feita para o Canadd e usando dados da Pesquisa
Nacional sobre Satde da Populacdo de 1998, ana-
lisou as deficiéncias por tipo de deficiéncia, idade,
e sexo, assim como o namero de dias gastos na
cama ou realizando menos atividades. Ela sugere
que a perda de trabalho devido a deficiéncia de
curto e longo prazo seriam de 6,7% do PIB (167).

45



Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

Conclusao e recomendagoes

Ao usar varias pesquisas envolvendo mais de
100 paises, este capitulo mostrou que a deficién-
cia é um desafio universal com custos sociais e
econdmicos para individuos, familias, comuni-
dades e nagdes.

Ha cerca de 785 (15,6% de acordo com a
Pesquisa Mundial de Satde) a 975 (19,4% de
acordo com a Carga Global de Doengas) milhoes
de pessoas com 15 anos ou mais que vivem com
alguma deficiéncia, com base nas estimativas
populacionais de 2010 (6,9 bilhdes de habitantes,
com 1,86 bilhdes de pessoas menos de 15 anos).
Entre elas, a Pesquisa Mundial de Satude estima
que 110 milhdes de pessoas (2,2%) enfrentam
dificuldades funcionais bastante significativas,
enquanto que a Carga Global de Doengas estima
que 190 milhdes de pessoas (3,8%) possuem
“deficiéncias graves” — o equivalente as deficién-
cias inferidas para condi¢des tais como quadri-
plegia, depressao grave, ou cegueira. Incluindo as
criangas, estimou-se que mais de um bilhao de
pessoas (ou cerca de 15% da populagao mundial)
estariam vivendo com alguma deficiéncia.

A deficiéncia varia de acordo com uma
complexa combinagdo de fatores, incluindo
idade, sexo, estagio da vida, exposi¢do a riscos
ambientais, status socio-econdmico, cultura e
recursos disponiveis - que variam considera-
velmente entre as regides. Em muitos lugares, as
crescentes taxas de deficiéncia estdo associadas
a um aumento dos problemas cronicos de satde
- diabetes, doengas cardiovasculares, complica-
¢Oes mentais, cancer, e doencas respiratorias — e
lesdes. O envelhecimento global também tem
uma grande influéncia sobre as tendéncias rela-
tivas as deficiéncias porque hd um maior risco de
deficiéncia entre os idosos. O ambiente tem um
enorme efeito sobre a prevaléncia e extensdo da
deficiéncia, e sobre as desvantagens que as pes-
soas com deficiéncia enfrentam. As pessoas com
deficiéncias e os domicilios com algum membro
deficiente enfrentam as piores realidades econo-
micas e sociais se comparados as pessoas sem
deficiéncias. Em todos os cendrios, as pessoas com
deficiéncia e suas familias costumam incorrer em
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custos adicionais para obter um padrao de vida
equivalente ao das pessoas ndo-deficientes.

Como as deficiéncias sdo mensuradas com
base em um espectro amplo e variam com o
ambiente, as taxas de prevaléncia estao relacio-
nadas com limiares e contexto. Os paises que
precisam de estimativas do nimero de pessoas
que precisam de renda complementar, assisténcia
diaria para realizar atividades, ou outros servigos
elaborardo suas proprias estimativas que sejam
relevantes para as politicas publicas locais.

Embora os dados deste Relatdrio sobre preva-
léncia recorram aos melhores conjuntos de dados
globais disponiveis, eles ndo sao definitivos.
Esforcos consideraveis e elogiaveis estdo sendo
feitos em muitos paises e pelas principais agén-
cias internacionais para melhorar os dados sobre
deficiéncia. Nao obstante, a qualidade dos dados
requer um esfor¢o colaborativo mais profundo
e ha uma necessidade urgente de uma coleta de
dados mais robusta, comparavel, e completa,
especialmente nos paises em desenvolvimento.
Melhorar os dados sobre deficiéncia pode ser um
empreendimento de longo prazo, masisso sentara
as bases fundamentais para aprimorar o funcio-
namento de individuos, comunidades e nagdes.
Na busca por dados nacionais e internacionais
sobre deficiéncia mais amplos e confiaveis, a CIF
fornece uma plataforma comum para mensurar e
coleta de dados. Melhorar a qualidade das infor-
magoes desse modo, em ambos os niveis nacional
e internacional, é essencial para monitorar o pro-
gresso da implementacao da CDPD e da realiza-
¢ao dos objetivos de desenvolvimento acordados
em nivel internacional.

As seguintes recomendagdes podem contri-
buir para aprimorar a disponibilidade e quali-
dade dos dados sobre deficiéncia.

Adotar a CIF

Usar a CIF como um marco universal para a coleta
de dados relativos as deficiéncias e as metas das
politicas publicas de promover participagio, inclu-
sdo, e saude ajudara a criar uma melhor concepgao
para a coleta de dados e ird assegurar que as dife-
rentes fontes de dados tenham uma boa relacio



entre si. A CIF ndo é nem uma ferramenta de men-

sura¢do, nem um instrumento de pesquisa — é uma

classificagdo capaz de prover um padrio para as

estatisticas sobre saide e incapacidade e ajudar na

dificil tarefa de harmonizar as abordagens entre as

diferentes fontes de dados sobre deficiéncia. Para

alcancar este objetivo, os paises podem:

= Basear as defini¢des e padrdes nacionais de
dados na CIF.

= Assegurar que a coleta de dados cubra
amplamente as dres da CIF - deficiéncias,
limitagOes para realizar e restricdes para par-
ticipar de atividades, os problemas de saude
relacionados, fatores ambientais — mesmo se
um conjunto minimo de itens de dados tiver
de ser selecionado.

Melhorar as estatisticas
nacionais sobre incapacidade

Em nivel nacional, as informacdes sobre pessoas
com deficiéncia sdo derivadas de censos, pesqui-
sas populacionais e registros de dados adminis-
trativos. As decisdes sobre como e quando coletar
dados dependem dos recursos disponiveis. Os
passos que podem ser dados para melhorar os
dados sobre deficiéncia, incidéncia, necessidades
atendidas e nao-atendidas, e status sdcio-econd-
mico, sdo delineados abaixo. Separar os dados
por sexo, idade, e renda ou ocupagio fornecerd
informagdes sobre sub-grupos das pessoas com
deficiéncia, tais como criancas e idosos.
=  Empregar uma “abordagem para dificulda-
des funcionais” ao invés de uma “abordagem
para deficiéncia” para determinar a prevalén-
cia de deficiéncia e captar melhor a extensio
da deficiéncia.
= Como um primeiro passo, os dados do censo
populacional nacional podem ser coletados
em linha com as recomendagdes da comissao
de estatistica do Grupo de Washington sobre
Estatisticas das Pessoas com Deficiéncias
das Nagdes Unidas. Os dados do censo
podem prover uma estimativa sobre inci-
déncia, informagdes sobre situagdo sdcio-
-econdmica, e dados geograficos, e serem
usados para identificar populacdes em risco.
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Também podem ser usados para selecionar
entrevistados e implementar pesquisas de
acompanhamento mais detalhadas.

Uma abordagem eficiente e de baixo custo
para obter dados mais amplos sobre pessoas
com deficiéncia é acrescentar perguntas sobre
deficiéncia - ou um maddulo sobre deficiéncia
- as pesquisas por amostragem existentes,
tais como uma pesquisa domiciliar nacional,
uma pesquisa nacional sobre satde, uma
pesquisa social geral ou uma pesquisa sobre
a forga de trabalho.

Pesquisas especializadas sobre deficiéncias
podem ser realizadas para se obter informa-
¢des mais amplas sobre deficiéncia e funcio-
namento - tais como incidéncia, problemas
de saude associados as deficiéncias, uso e
necessidade de servigos, e outros fatores
ambientais, incluindo as pessoas que vivem
em instituicoes e as criangas.

Dados sobre pessoas com deficiéncia ou sobre
pessoas que correm um risco particular de
deficiéncia, incluindo refugiados, também
podem ser coletados através de pesquisas
especificas durante crises humanitérias.

As coletas de dados administrativos podem
prover informagdes sobre usuarios, tipos
e quantidade de servicos e custo dos servi-
¢os. Nas coletas de dados administrativos
predominantes, identificadores padrio de
deficiéncias podem ser incluidos para moni-
torar o acesso a servigos pelas pessoas com
deficiéncia.

A conexdo estatistica de varios conjuntos de
dados pode permitir que os paises reinam
umagrande quantidade deinformagoes sobre
uma pessoa a partir de diferentes pontos no
tempo, protegendo a0 mesmo tempo a con-
fidencialidade daquele individuo. Esses estu-
dos de conexao 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
deficiéncia. 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 politicas
publicas compreendam melhor a dindmica
da deficiéncia. Tais analises forneceriam
melhores indicagdes sobre o que acontece
aos individuos e suas familias apo6s o sur-
gimento de uma deficiéncia, como sua situ-
acdo é afetada pelas politicas publicas que
pretendem melhorar o status econdmico e
social de pessoas com deficiéncia, sobre a
relacdo causal entre pobreza e deficiéncia,
e como e quando instigar programas de
prevencdo, modificar intervengdes, e fazer
mudancas ambientais.

Melhorar a comparabilidade
dos dados

Os dados coletados em nivel nacional precisam
ser comparaveis em nivel internacional.
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Padronizar os metadados sobre a prevaléncia
de deficiéncias em nivel nacional, por exem-
plo, definindo as medidas de deficiéncia, as
finalidades da mensuracéo, indicando quais
aspectos da deficiéncia devem ser incluidos,
e definindo o recorte no continuo de dados
coletados. Isso facilitara a compila¢do da
prevaléncia de deficiéncias relatada por cada
pais nas bases de dados internacionais, tais
como o Observatério Global de Saude da
OMS.

Refinar os métodos de gerar taxas de pre-
valéncia usando uma métrica continua que
meca os niveis funcionais em multiplas
areas. Isso incluiria mais trabalhos sobre as
varias abordagens para o estabelecimento de
limiares, incluindo andlises de sensibilidade
dos diferente limiares e as implicacdes para
os servicos e politicas publicas.

Defini¢des comparaveis de deficiéncia, com
base na CIF, e métodos uniformes para cole-
tar de dados sobre pessoas com deficiéncia
precisam ser desenvolvidos, testados entre
as diferentes culturas, e aplicados de forma
consistente em pesquisas, censos e dados
administrativos.

Medidas mais amplas sobre deficiéncias
devem ser desenvolvidas e testadas que

possam ser incorporadas as pesquisas popu-
lacionais, ou usadas como complementos de
pesquisas, ou como o nucleo de uma pesquisa
sobre deficiéncias como a desenvolvida pelo
Grupo de Washington sobre Estatisticas das
Pessoas com Deficiéncias das Na¢oes Unidas
e a Iniciativa de Budapeste.

= Desenvolver os instrumentos apropriados
para medir as deficiéncias na infancia.

= Melhorar a colabora¢io e a coordenagdo
entre as varias iniciativas para medir a pre-
valéncia de deficiéncias nos niveis global,
regional e nacional (incluindo a Iniciativa de
Budapeste, a Comissdo Estatistica Européia,
a UNESCAP, a Comissao de Estatisticas das
Nagoes Unidas, o Grupo de Washington, a
OMS, os Estados Unidos e o Canada).

Desenvolver ferramentas
apropriadas e preencher as
lacunas entre as pesquisas

» Para melhorar a validade das estimativas
- sd30 necessarias mais pesquisas sobre os
diferentes tipos de investigacdo, tais como
autorrelatdrios e avaliagdo profissional.

= Para obter uma melhor compreensido das
pessoas em seus ambientes e suas interagoes
- precisam ser desenvolvidas melhores deter-
minagdes sobre o ambiente e seus impactos
nos diferentes aspectos da deficiéncia. Isso
facilitard a identificacio de intervengoes
ambientais de baixo custo.

» Para compreender as experiéncias viven-
ciadas pelas pessoas com deficiéncia, mais
pesquisas qualitativas se fazem necessarias.
As medidas sobre as experiéncias vivencia-
das por pessoas com deficiéncia precisam
ser agrupadas com medidas de bem-estar
e qualidade de vida entre pessoas com
deficiéncia.

= Para melhor compreender as interrelagdes e
desenvolver uma verdadeira epidemiologia
das deficiéncia, sdo necessarios estudos que
reinam os aspectos relativos aos proble-
mas de saude (incluindo co-morbidade) da



deficiéncia em um unico conjunto de dados,
descrevendo as deficiéncias e explorando as
interagdes entre problemas de satide e defi-
ciéncia e fatores ambientais.

Para melhor compreendermos os custos da
deficiéncia - sdo necessarios acordos técni-
cos sobre definicdes e métodos para calcular
os custos extras das pessoas que vivem com
uma deficiéncia. Sdo necessarios dados sobre
a participagdo no mercado de trabalho e a
perda de produtividade devido a deficiéncia,
assim como estimativas sobre o custo da des-
pesas publicas com programas para pessoas
com deficiéncia, incluindo analises de custo—
beneficio e eficacia dos custos.
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Os dados e informacdes para subsidiar as politicas
publicas nacionais para pessoas com deficiéncia
devem ser procurados numa ampla variedade de
lugares — incluindo os dados coletados por agén-
cias estatisticas, dados administrativos coletados
por agéncias governamentais, relatérios elabora-
dos por entidades governamentais, organiza¢des
internacionais, organiza¢oes ndo-governamentais,
e organizagoes de pessoas com deficiéncia - além
das habituais publica¢des académicas. E funda-
mental que tais informagdes — inclusive sobre boas
praticas — sejam compartilhadas entre um grupo
mais amplo de paises. Isso ajudara a disseminar as
experiéncias dos paises em desenvolvimento, que
costumam ser inovadoras e de baixo custo.
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“Meu médico é 6timo. E meu amigo; ndo apenas meu médico. Ele foi médico do
meu pai também. Quando eu quero consulta-lo, ele sempre tem um horario disponivel
para mim. Ele sempre conversa sobre uma coisa e outra comigo antes de perguntar: “o
que é que esta errado?” Eu dependia de 60 mg de remédio para hipertensao. Mas ai meu
médico me disse que eu tinha que viver mais para ajudar minha pressao. Ele ndo queria
que eu ficasse brincando com os dedos e assistindo novelas 7 dias por semana. Ele queria
que eu saisse e tivesse uma vida ativa. Esta foi uma boa idéia. Entéo, fui fazer trabalho
voluntdrio. Agora eu tenho amigos e sempre converso com outras pessoas. E preciso sé
de 20 mg de remédio!”

Jean-Claude

“Vocé ndo pode ter filhos” foram as palavras do primeiro ginecologista que eu con-
sultei poucos meses depois de casada. Fiquei tdo confusa! Porque eu ndo poderia ter um
filho? Sou deficiente fisica, mas nao tenho razdes médicas para nao té-lo. Enfrentei muitos
desafios, tanto devido a atitude negativa de médicos e enfermeiras, que questionavam
minha capacidade de me tornar mae, quanto pela inacessibilidade das instalacoes médicas
- entradas, banheiros, mesas de exames, etc. Agora sou mae de um menino de 5 anos, que
¢ uma das melhores coisas que ja me aconteceram. Mas eu continuo pensando em porque
isto acabou sendo um luxo, embora seja um direito? Porque s6 pude tornar isto realidade
quando tive dinheiro para procurar um sistema de saide melhor?”

Rania

“Embora durante minhas visitas ao centro médico os médicos ndo falassem comigo
sobre promogéo da satde e sequer tivessem uma balanga para avaliar meu peso, eu
ainda tento me engajar em atividades que possam melhorar minha saude e meu bem-
-estar. Nao ¢ facil, ja que a maioria das academias e equipamentos nao sao acessiveis.
Ainda nao encontrei aconselhamento nutricional para pessoas com lesao medular nem
consegui um dentista proximo a minha residéncia que tenha consultdrio e equipamentos
adequados.”

Robert



Assisténcia Médica em Geral

Satde pode ser definida como “um estado de bem-estar fisico, mental e social
e ndo somente auséncia de doenc¢a” (1). Boa satide é um pré-requisito para a
participa¢ao em uma ampla gama de atividades, incluindo educagéo e emprego.
O Art. 25 da Convengao das Na¢des Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncias (CDPD) reforca o direito dessas pessoas em alcancar um alto
padrao de cuidados com a saude, sem discriminagéo (2).

Diversos fatores determinam o estado de saude, entre eles os fatores indivi-
duais, condi¢des de vida e de trabalho, condi¢des s6cio-economicas, culturais
e ambientais gerais, e 0 acesso aos servicos de satude (3,4). Este relatorio mostra
que varias pessoas com deficiéncia enfrentam resultados sdécio-econémicos
piores do que aquelas sem deficiéncia: elas enfrentam maiores niveis de pobreza,
menores taxas de emprego, e tém menor nivel educacional. Elas também tém
acesso desigual aos servicos de satude e, portanto, possuem necessidades nao
satisfeitas, quando comparadas a populacao em geral (5-8).

Este capitulo mostra como os sistemas de saide podem abordar as desi-
gualdades enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia nesta area. Fornece uma
visao geral do estado de saude dessas pessoas, explora as principais barreiras
enfrentadas por elas na assisténcia médica e sugere caminhos para supera-las.

Entendendo a satide das pessoas com deficiéncia

Este capitulo apresenta uma visao geral do estado de saude das pessoas com
deficiéncia através da observacdo dos diferentes tipos de condi¢oes médicas que
podem apresentar, bem os diversos fatores capazes de contribuir para as dispa-
ridades encontradas por essa populagio nessa area (ver Quadro 3.1). Evidéncias
crescentes sugerem que, COmo grupo, as pessoas com deficiéncia possuem niveis
de satude piores do que a populagdo em geral (18). Frequentemente sdo descritas
como tendo uma margem de satide mais estreita ou mais ténue (9,17).

Condicoes de satide primarias

A deficiéncia esta associada a uma ampla gama de condi¢des de satide primarias:
algumas podem resultar em satide precaria e grande necessidade de assisténcia

59



Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

Quadro 3.1. Terminologia

Condigoes primarias de satide

Uma condi¢ao primdria de saude é o possivel ponto de partida para deficiéncia, limitagcao de atividade ou restricdo
a participagao (9). Exemplos de condi¢des de satide primdrias incluem depressao, artrite, doenca pulmonar
obstrutiva crénica, isquemia cardiaca, paralisia cerebral, transtorno bipolar, glaucoma, doenca cerebrovascular
e sindrome de Down. Uma condicdo primaria de satide pode levar a uma variedade de deficiéncias, entre elas de
mobilidade, sensorial, mental e de comunicacéo.

Condigoes secundarias

Uma condicdo secunddria é aquela adicional, que pressupde a existéncia de uma primaria. Ela se distingue de
outras condi¢gdes médicas pelo lapso de tempo entre a aquisicdo da condi¢do primaria e a ocorréncia da secunddria
(10). Exemplos sao ulceras de decubito, infec¢des do trato urinario e depressao. Condigdes secundarias podem
reduzir a funcionalidade e a qualidade de vida, aumentar os custos de assisténcia médica e levar a morte pre-
matura (11). Vérias dessas condi¢des sdo passiveis de prevencdo e podem ser previstas a partir das condi¢des de
saude primarias (12,13).

Condig6es comoérbidas

Uma condicdo comorbida é aquela condicdo adicional, independente e ndo relacionada com a condicdo primaria
(14). Com frequéncia, a deteccdo e tratamento das condi¢des comorbidas nao sdo bem administrados nas pessoas
com deficiéncia e podem, mais tarde, ocasionar um efeito adverso em sua satide (12). Por exemplo, é comum que
pessoas com deficiéncia intelectual e transtornos mentais experimentem “diagndstico mascarado” (15). Exemplos
de condicées comérbidas incluem cancer e hipertensao em uma pessoa com deficiéncia intelectual.

Necessidades gerais de assisténcia médica

Pessoas com deficiéncia necessitam de servicos de saude para assisténcia médica geral, como o restante da
populagao. As necessidades gerais de saude englobam a promogao da saude, cuidados preventivos (imunizagao,
rastreamento geral de salude), tratamento de doencas agudas e cronicas, além de atendimento adequado as
necessidades mais especificas quando necessario. Essas necessidades devem ser todas atendidas pela assisténcia
médica primaria, acrescidas da secundaria e da tercidria, se relevante. O acesso a assisténcia médica primaria é
particularmente importante para aqueles que apresentam um nivel de satide mais precario, a fim de que alcancem
0 mais alto padrao possivel de saude e funcionalidade (16).

Necessidades de assisténcia médica especializada

Algumas pessoas com deficiéncias podem ter maior necessidade de assisténcia médica especializada do que a
populacdo em geral. Essas necessidades podem estar associadas a condi¢des de satide primdrias, secundarias e
comorbidas. Algumas pessoas com deficiéncia apresentam multiplas condi¢des de satide e algumas destas podem
envolver diversas fungdes e estruturas do organismo. Avaliacdo e tratamento, nesses casos, podem ser bastante
complexos e, portanto, necessitardo do conhecimento e da habilidade de especialistas (17).

médica; outras, ndo impedem que pessoas com
deficiéncia tenham boa sadde (19). Por exemplo:
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Uma crianga que nace cega pode ndo neces-
sitar, especificamente, de assisténcia médica
continua para uma condigdo primaria de
satde e comprometimento associado (20).
Um adolescente com lesdo traumadtica da
medula pode necessitar de cuidados médicos
consideraveis durante a fase aguda da condi-
¢do primaria, mas, depois disso, somente de
servicos de manutencio da saiude, por exem-
plo, para evitar o surgimento de condigoes
secundarias (20).

= Adultos com doencas cronicas, como escle-
rose multipla, fibrose cistica, artrite severa ou
esquizofrenia, podem necessitar de assistén-
cia médica complexa e continua relacionada
a sua condi¢do primaria e comprometimen-
tos associados (20).

Risco de desenvolver
condi¢oes secundarias
A depressao é uma condi¢ao secundaria comum

em pessoas com deficiéncia (21-23). Dores foram
relatadas em criangas e adultos com paralisia



cerebral (24,25), em criangas com espinha bifida
(26), e em adultos com paralisia pds-polio (27),
doenca neuromuscular (28) e lesdo traumatica do
cérebro (29). A osteoporose é comum em pessoas
com lesdo da medula espinhal (30), espinha bifida
(31) ou paralisia cerebral (32,33).

Risco de desenvolver
condi¢oes comorbidas

Pessoas com deficiéncia desenvolvem os mesmos
problemas de satde da populagdo em geral, como
gripe e pneumonia. Alguns podem ser mais sus-
cetiveis ao desenvolvimento de doengas cronicas
devido a influéncia de fatores de risco comporta-
mental, como por exemplo, uma crescente inativi-
dade fisica (18). Eles também podem experimentar
0 aparecimento precoce dessas doengas (17). Uma
pesquisa indicou que adultos com deficiéncia de
desenvolvimento apresentam uma taxa de proble-
mas cronicos de satide, como hipertenséo, doenga
cardiovascular e diabetes, similar ou maior do que
a de pessoas nao portadoras de deficiéncias (34). A
prevaléncia de diabetes em pessoas com esquizo-
frenia fica em torno de 15%, enquanto a taxa na
populacao em geral é de 2-3% (21).

Maior vulnerabilidade a condicoes
relacionadas com a idade

O processo de envelhecimento comega mais
cedo do que o normal para alguns grupos de
pessoas com deficiéncia. Algumas pessoas com
deficiéncia de desenvolvimento apresentam
sinais de envelhecimento precoce em torno dos
40 a 50 anos (35); estes podem experimentar com
mais frequéncia problemas de satde associados
a idade. Por exemplo, a incidéncia da doenca de
Alzheimer em portadores de sindrome de Down
¢ maior do que na populagdo em geral; ja pes-
soas com deficiéncia intelectual (ndo relacionada
a sindrome de Down) apresentam indices mais
altos de deméncia (35). O processo de envelheci-
mento e as mudangas associadas (presbiacusia,
descondicionamento, perda de forca e de equili-
brio, osteoporose) podem ter maior impacto em
pessoas com deficiéncia. Por exemplo, aqueles
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que possuem mobilidade reduzida podem expe-
rimentar perda funcional crescente & medida
que envelhecem (9).

Taxas crescentes de
comportamentos de risco

As praticas de saude de alguns adultos com
deficiéncia podem diferir em grau daquelas da
populagdo em geral (12) Na Austrélia, pessoas
com deficiéncia com idades entre 15-64 anos
s40 mais propensos ao sobrepeso e obesidade do
que os demais individuos (48% contra 39%) e a
fumarem diariamente (3). Dados de 2001 e 2003
do Sistema de Vigilancia dos Fatores de Risco
Comportamental dos Estados Unidos apresenta-
ram quadro semelhante. Ha mais fumantes entre
as pessoas com deficiéncia (30,5% contra 21,7%);
eles sao mais propensos a inatividade fisica (22,4%
contra 11,9%) e a obesidade (31% contra 19,6%)
(18). Uma pesquisa canadense realizada sobre
uma amostra nacional mostrou que havia mais
relatos de pouca atividade fisica entre as pessoas
com deficiéncia auditiva do que na popula¢io em
geral (36). Uma pesquisa em Ruanda mostrou
o envolvimento de adultos com amputagdo de
membros inferiores em comportamentos pouco
saudaveis como fumo, consumo de dlcool, uso de
drogas e falta de exercicios (37).

Risco crescente de
exposicao a violéncia

Tanto no curtissimo quanto no longo prazo,
a violéncia estd ligada a resultados de saude,
incluindo lesdes, problemas fisicos e mentais,
abuso de drogas e morte (38). Pessoas com defi-
ciéncia estdo mais sujeitos a violéncia do que as
pessoas sem deficiéncia. Nos Estados Unidos,
divulgou-se que a violéncia contra pessoas com
deficiéncia é de 4-10 vezes maior do que contra
pessoas nao deficientes (39). A prevaléncia de
abuso sexual contra pessoas com deficiéncias
mostrou ser maior (40, 41), especialmente contra
homens e mulheres internados com deficiéncia
intelectual (42-44), parceiros intimos (40,45) e
adolescentes (46).
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Risco mais elevado de
lesao nao intencional

Pessoas com deficiéncia correm risco maior
de sofrer lesdo ndo intencional nao fatal por
acidentes de trdnsito, queimaduras, quedas e
acidentes relacionados a dispositivos assistivos
(47-51). Uma pesquisa mostrou que criangas
com deficiéncia de desenvolvimento, incluindo
autismo, déficit de atengdo e hiperatividade,
corriam risco duas ou trés vezes maior de sofrer
uma lesdao do que as demais (50). Outras pes-
quisas concluiram que criancas com deficiéncia
correm risco significativamente mais alto de
quedas (52) e de lesdes por queimadura (53) e
por acidentes envolvendo veiculos motorizados
ou bicicletas (54).

Risco mais elevado de
morte prematura

As taxas de mortalidade entre pessoas com defi-
ciéncias variam de acordo com suas condi¢des
de saude. Pessoas com esquizofrenia e depressao
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 as desigualdades em satude entre
pessoas com dificuldade de aprendizado e por-
tadores de transtornos mentais concluiu que eles
tém expectativa de vida mais baixa (ver Quadro
3.2) (15).

Em alguns casos, as taxas de mortalidade de
pessoas com deficiéncia diminuiram nos paises
desenvolvidos. Por exemplo, adultos com parali-
sia cerebral tém expectativa de vida préxima a de
pessoas nao deficientes (55). Nas ultimas déca-
das, pessoas com lesdo da medula espinhal no
Reino Unido e nos Estados Unidos apresentaram
aumento nos indices de sobrevida no primeiro e
no segundo ano apods a lesdo (56,57), mas nao ha
evidéncia de melhora apds este periodo (57). Ha
poucos dados sobre taxas de mortalidade de pes-
soas com deficiéncias em paises de baixa renda.
Uma pesquisa realizada em Bangladesh sugere
que pessoas com paralisia cerebral podem ter
indices mais elevados de morte prematura (58).
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Necessidades e necessidades
nao satisfeitas

Pessoas com deficiéncia de 51 paises, que respon-
deram a Pesquisa Mundial de Satude realizada
pela OMS entre 2002 e 2004, disseram procurar
mais internacdes e atendimentos ambulatoriais
do que as pessoas nao deficientes (ver Tabela 3.1).
Mulheres buscam atendimento com mais frequén-
cia do que homens; 0 mesmo fazem as pessoas com
deficiéncia que responderam a pesquisa nos paises
de alta renda, comparados aqueles dos de baixa
renda em todos os grupos de sexo e idade. A pro-
por¢ao de respondedores que procuram assisténcia
nos paises de alta renda aumenta com a idade; os
resultados variam nos paises de baixa renda.

Pessoas com deficiéncias que responderam
a pesquisa relataram nédo receber mais cuidados
do que as pessoas nio deficientes, em todos os
grupos por sexo e idade. Entre as pessoas com
deficiéncia, houve maior indice de relatos de nao
recebimento de cuidados por parte dos respon-
dedores de paises de baixa renda (6,1-6,6) do que
entre os de alta renda (3,3-4,6). Andlise padroni-
zada por idade entre todos os paises, sugere que
os respondedores com deficiéncia mais velhos
possuem menos necessidades nédo satisfeitas do
que os mais jovens (<59).

Necessidades e necessidades ndo satisfeitas
existem em todo o espectro de servicos de saude
- promogao, prevengao e tratamento.

Promocao da saude e prevencao

Equivocos quanto a satide de pessoas com defici-
éncias levaram a suposi¢des de que essas pessoas
ndo necessitam de acesso a promogao da saide e
prevencdo de doencas (60).

Ha evidéncias de que interveng¢des promo-
toras da saude, como as atividades fisicas, sao
benéficas as pessoas com deficiéncias (61-65).
Mas essas atividades raramente tém como alvo
pessoas com deficiéncia e muitas delas encon-
tram multiplas barreiras a sua participagdo. Por
exemplo, acesso limitado a promocdo da satde
tem sido documentado por pessoas com esclerose
multipla (66), AVC (67), poliomielite (67), insufi-
ciéncia intelectual (15) e transtornos mentais (15).
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Quadro 3.2 Desigualdades experimentadas por pessoas com deficiéncias no campo da satde

A Comissdo de Direitos das Pessoas com deficiéncia 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 depressao severa, transtorno bipolar ou esquizofrenia
— e com dificuldades de aprendizagem, como autismo:

= Tiveram mais doencas cronicas do que a populacdo em geral. Eles estavam mais sujeitos a se tornarem obesos
e apresentarem doencas cardiacas, hipertensao arterial, doencas respiratorias, diabetes, AVCs ou cancer de
mama. Pessoas com esquizofrenia tinham quase duas vezes mais chances de ter cancer de intestino. Embora o
registro de pessoas com dificuldades de aprendizagem em instalagdes de cuidados primdrios fosse pequeno,
houve indicacao de indices maiores de doenca respiratdria e obesidade nessa populagao.

= Desenvolveram doencas cronicas mais jovens do que os demais. Por exemplo, 31% das pessoas com esquizofre-
nia foram diagnosticadas com doenca cardiaca antes dos 55 anos de idade, comparado a 18% entre os demais.

= Morreram mais rapidamente ap6s o diagnostico. Cinco anos apds o diagndstico de doenca cardiaca (ajustado
por idade), 22% das pessoas com esquizofrenia e 15% dos portadores de transtorno bipolar havia morrido, em
comparagao com 8% de pessoas sem transtornos mentais sérios. O padrao foi semelhante para AVC e doenca
pulmonar obstrutiva cronica.

O isolamento social foi um fator de grande contribuicao para essas desigualdades na salide; e pessoas com tran-
stornos mentais e deficiéncias de aprendizagem encontravam-se em alto risco de pobreza. A falta de promocgao
da salde, acesso a servicos e tratamento igualitario também foram citadas como obstdculos significativos. Pessoas
com deficiéncia identificaram medo e desconfianca, acesso limitado a listas de clinica geral, dificuldade em
negociar sistemas de agendamento, falta de acesso a informacées, falha na comunicacéo e mascaramento de diag-
ndstico. Os fornecedores de servigos identificaram questdes como medo, ignorancia e treinamento inadequado.

As respostas a pesquisa foram positivas. Destacados profissionais de saide endossaram as conclusdes. A Associagdo
Médica Britanica estabeleceu treinamento para estudantes de medicina e organiza¢ées ndo governamentais fiz-
eram campanhas sobre as desigualdades na satide. O governo britanico criou incentivos para estimular as pessoas
com deficiéncia de aprendizagem a fazerem avaliacdes de salde e reforcou a orientacdo aos trabalhadores em
satde mental. A Comissao de Cuidados com a Satde, junto com a RADAR - uma ONG voltada para as pessoas com
deficiéncias — aprofundaram o trabalho a fim de explorar os fatores falhos na assisténcia médica e para produzir
diretrizes de boas praticas e critérios para futuras inspecdes na assisténcia médica.

Fonte (15).

Embora algumas pesquisas indiquem dife-
rencas minimas nos indices de imunizacio (68-
70), pessoas com deficiéncia, em geral, costumam
receber menos servicos de avaliagdo e prevencéo.
Diversas pesquisas concluiram que mulheres
com deficiéncias sdo menos avaliadas em relacido
a canceres de mama e colo do ttero do que as nao
deficientes (15, 68, 69, 71-75), e homens pessoas
com deficiéncias sdo menos propensos a receber
triagem para cancer de prdstata (68,76). Uma
investigagdo realizada no Reino Unido concluiu
que pessoas com deficiéncia intelectual e dia-
betes tém menor probabilidade de ter seu peso
verificado do que aqueles que sofrem somente de
diabetes. Concluiu, também, que pessoas com

esquizofrenia e alto risco de doenca cardiaca
coronariana tém menor chance de ter seu coles-
terol verificado (15).

Servigos de saude sexual e reprodutiva

Servicos de satde sexual e reprodutiva incluem
planejamento familiar, atengdo a maternidade,
prevencao e gestao da violéncia sexual, além de
prevengao e tratamento de infec¢oes sexualmente
transmissiveis, incluindo HIV/AIDS. Embora
haja pouca informacao disponivel, é crenca gene-
ralizada que pessoas com deficiéncia tenham um
grau significativo de necessidades nao satisfeitas
(77). Adolescentes e adultos com deficiéncias
tém maior probabilidade de serem excluidos
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Tabela 3.1. Pessoas que buscam a assisténcia médica e nao recebem a atencao necessaria.

Porcentagens

Paises de baixa renda

Paises de alta renda Todos os paises

Nao Pessoas com Nao Pessoas com Nao Pessoas com

deficientes deficiéncia deficientes deficiéncia deficientes deficiéncia
Homens
Procuraram internagao 13.7 22.7* 21.7 42.4% 16.5 28.5*%
Procuraram atendimento 49.3 58.4*% 55.0 61.8* 51.1 59.5*
ambulatorial
Precisaram, mas nao 4.6 6.6* 2.8 33 4.1 5.8%
receberam atendimento
Mulheres
Procuraram internagao 16.8 21.9* 30.1 46.7* 209 29.0%
Procuraram atendimento 49.6 59.3* 67.0 68.5 55.8 61.7*
ambulatorial
Precisaram, mas nao 4.8 6.1 1.8 4.6* 37 5.8%
receberam atendimento
18-49 anos
Procuraram internac¢do 13.5 23.2% 231 46.6* 16.1 28.1%
Procuraram atendimento 48.8 58.5% 56.7 63.4* 509 59.3*%
ambulatorial
Precisaram, mas nao 43 6.2* 2.3 4.1 3.8 6.0*
receberam atendimento
50-59 anos
Procuraram internacdo 13.9 20.7* 221 42.9% 16.6 27.1*
Procuraram atendimento 52.1 67.4% 61.4 74.9*% 55.1 69.2*
ambulatorial
Precisaram, mas nao 4.2 6.7* 2.2 4.6 3.6 6.4%
receberam atendimento
60 e mais anos
Procuraram internagao 18.6 20.6 314 42.3* 23.7 29.9%
Procuraram atendimento 49.9 56.7 67.9 67.6 573 60.8
ambulatorial
Precisaram, mas nao 5.6 6.3 2.2 3.8 4.2 53

receberam atendimento

Observacgao: Estimativas foram apresentadas como médias ponderadas utilizando-se pesos p6s-estratificados pela OMS,
quando disponiveis (caso contrario foram utilizados, medias ponderadas de dados de probabilidade) e padronizados por idade.
* 0O teste-t sugere uma diferenca significativa de 5%, dos “ndo deficientes”. Fonte (59).

de programas de educagdo sexual (78,79). Uma
pesquisa nacional realizada nos Estados Unidos
mostrou que mulheres com limitagdes funcionais
tinham menor probabilidade de serem questio-
nadas sobre o0 uso de contraceptivos durante con-
sultas com clinicos gerais (71).
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Cuidados odontoldgicos

A satde bucal de muitas pessoas com deficiéncia
¢ precdria e seu acesso a cuidados odontolégicos é
limitado (80 86). Uma pesquisa australiana sobre
tratamento dentdrio de criangas com deficiéncia
concluiu que ndo eram atendidas as necessida-
des relativas a tratamentos simples de 41% do



universo pesquisado (81). Uma pesquisa sobre o
uso de servicos de assisténcia médica bucal por
criancas de Lagos, na Nigéria, concluiu que aque-
las com deficiéncias ou com menores condigoes
socioecondmicas ndo usavam adequadamente os
consultdrios odontoldgicos (84).

Tabela 3.2: Razbes para a falta de assisténcia
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Servicos de satide mental

Muitas pessoas com transtornos mentais ndo
recebem assisténcia em saude mental, apesar
de existirem intervencgdes efetivas, inclusive
medicamentos. Uma grande pesquisa feita em
multiplos paises, apoiada pela OMS, mostrou

Porcentagens
Paises de baixa renda Paises de alta renda Todos os paises
Nao Pessoas com Nao Pessoas com Nao Pessoas com
deficientes deficiéncia deficientes deficiéncia deficientes deficiéncia
Homens
N&o 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
N&o puderam pagar pelo transporte 20.1 30.6 2.1 16.9* 15.5 27.8%
Equipamento de assisténcia médica 8.5 18.7% 5.0 27.8* 77 22.4*%
inadequado
Competéncia inadequada do fornecedor 5.8 14.6* 9.9 13.5 6.7 15.7*%
da assisténcia a saude
Foram mal tratados anteriormente 4.6 17.6* 7.2 39.6% 5.1 23.7*
Néo puderam dispor de tempo 9.5 11.9 6.2 79 8.8 1.8
N&o sabiam aonde ir 5.1 12.4 1.5 23.1% 43 15.0%
A pessoa nao achou que o deficiente ou 426 32.2 44 18.0% 437 28.4*
seu/sua filho(a) estivesse tao doente
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
Né&o puderam pagar a consulta 35.6 61.3% 25.8 25.0 32.2 51.5%
Falta de transporte 14.0 18.1 79 20.4* 13.8 174
Nao puderam pagar pelo transporte 15.3 29.4% 44 15.2*% 13.3 24.6%
Equipamento de assisténcia médica 10.2 17.0 8.4 25.7* 9.8 17.0*
inadequado
Competéncia inadequada do fornecedor 5.3 13.6* 8.9 20.6* 6.3 15.7*
da assisténcia a saude
Foram mal tratados anteriormente 37 8.5*% 9.3 20.0* 5.3 10.2*
N&o puderam dispor de tempo 6.1 8.3 8.3 17.8 6.6 10.6
N&o sabiam aonde ir 7.7 13.2 9.3 16.2 2.0 12.2
A pessoa ndo achou que a deficiéncia ou 30.7 28.2 213 22.6 29.3 29.3
seu/sua filho(a) estivesse tdo doente
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
N&o 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 1.3 16.0
N&o puderam pagar pelo transporte 15.0 29.5*% 4.6 11.2*% 12.8 25.8%
continua ...
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... continuagdo
Porcentagens
Paises de baixa renda Paises de alta renda Todos os paises
Nao Pessoas com Nao Pessoas com Nao Pessoas com
deficientes deficiéncia deficientes deficiéncia deficientes  deficiéncia

Equipamento de assisténcia médica 9.7 17.4% 9.2 29.3 9.5 20.3*
inadequado
Competéncia inadequada do 6.2 15.4% 10.9 18.4 74 16.3*
fornecedor da assisténcia a saude
Foram mal tratados anteriormente 5.1 15.1* 6.8 17.9* 5.5 15.5*%
Néo puderam dispor de tempo 9.0 13.4 8.8 239 8.8 15.8
Néo sabiam aonde ir 7.0 1.9 2.0 9.0* 5.9 11.8*%
A pessoa nao achou que o/a deficiente 40.2 30.6* 26.8 26.9 37.0 29.4
ou seu/sua filho(a) estivesse tao doente
Tentou, mas o atendimento foi negado 53 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
Néo puderam pagar a consulta 49.6 67.4* 179 26.7 42.8 58.0
Falta de transporte 19.8 16.0 29 2.3 16.3 13.0
N&o puderam pagar pelo transporte 231 33.0 0.7 4.0 18.5 26.3
Equipamento inadequado do 8.6 14.5 4.2 29.1 77 15.1
fornecedor da assisténcia a saide
Competéncia inadequada do 6.5 13.3 10.0 40.9% 7.2 17.6
fornecedor da assisténcia a saude
Foram mal tratados anteriormente 6.7 12.4 72 311 6.8 14.0
N&o puderam dispor de tempo 8.8 9.7 14.9 10.8 10.2 9.7
N&o sabiam aonde ir 1.6 18.5 6.5 4.5 10.5 15.6
A pessoa ndo achou que o/a deficiente 354 14.5% 38.2 5.3* 36.0 13.0%
ou seu/sua filho(a) estivesse tao doente
Tentou, mas o atendimento foi negado 6.4 179 18.0 55.3* 9.0 24.5*%
Outros 18.6 12.8 34.8 44,5 221 19.9
60 anos e acima
Nédo puderam pagar a consulta 36.8 477 14.4 21.1 30.6 38.7
Falta de transporte 25.1 24.3 9.5 30.3* 20.6 22.0
Néo puderam pagar pelo transporte 23.6 27.5 1.9 28.5% 18.0 24.7
Equipamento de assisténcia médica 9.1 17.1 3.2 20.6 77 16.5
inadequado
Competéncia inadequada do 4.1 1.8 6.6 18.5 48 14.8
fornecedor da assisténcia a saude
Foram mal tratados anteriormente 17 6.7* 8.7 36.7% 3.7 14.1
Nédo puderam dispor de tempo 54 4.1 2.7 1.2 5.1 3.2
N&o sabiam aonde ir 4.5 13.8 9.0 37.6* 6.1 16.5
A pessoa nédo achou que o/a deficiente 31.8 327 56.2 21.6* 389 31.2
ou seu/sua filho(a) estivesse tao doente
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

Observacao: Resultados sao significativos, em cada caso, de acordo com o teste de chi-quadrdo de Pearson corrigido para o
desenho da pesquisa. Estimativas foram ponderadas usando pesos pds-estratificados pela OMS, quando disponiveis.
* O teste-t sugere diferenca significativa, de 5%, dos “ndo deficientes”. Fonte (59).
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que entre 35 e 50% das pessoas com transtor-
nos mentais graves nos paises desenvolvidos, e
entre 76 e 85% nos paises em desenvolvimento
nio receberam tratamento no ano anterior a
pesquisa (87). Uma meta-analise de 37 pesqui-
sas epidemioldgicas conduzidas em 32 paises,
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 dependéncia do
alcool (88).

Abordando as barreiras

N o an e s ge

a assisténcia médica

Pessoas com deficiéncias encontram uma série de
obstaculos quando tentam obter acesso aos ser-
vicos de assisténcia médica (7, 89, 90). A andlise
dos dados da Pesquisa Mundial de Satude mos-
trou uma diferenca significativa entre homens e
mulheres Deficientes e pessoas ndo deficientes em
termos de barreiras de atitude, fisicas e do nivel
do sistema enfrentadas na busca da assisténcia
(veja Tabela 3.2).

Pesquisa realizada nos estados de Uttar
Pradesh e TAmil Nadu, na India, concluiram que
custo (70,5%), falta do servigo na regiao (52,3%)
e transporte (20,5%) eram as trés principais bar-
reiras ao acesso aos servicos de saude (91). Essas
conclusdes sdo apoiadas por pesquisas realizadas
na Africa do Sul, que identificaram custo, distan-
cia e falta de transporte como as razdes da nao
utilizagdo dos servigos, juntamente com o fato
destes nao estarem mais sendo uteis, ou do indi-
viduo nao estar satisfeito com os mesmos (92-95).

Os Governos podem melhorar as condigdes
de saude dos pessoas com deficiéncias melho-
rando o acesso a servicos de assisténcia médica de
qualidade e economicamente acessiveis, fazendo
um melhor uso dos recursos disponiveis. Em
geral, diversos fatores interagem para inibir o
acesso a assisténcia médica (96), de modo que sdo
necessarias reformas em todos os componentes
envolvidos no sistema de cuidados com a saude:
= reformando politicas e a legislagao

Capitulo3 Assisténcia médica em geral

= abordando as barreiras ao financiamento e
disponibilidade

= enfrentar osobstaculosa prestacao do servico

= enfrentar as barreiras de recursos humanos

= preencher as lacunas existentes em dados e
pesquisas (97).

Reformando politicas e legislacao

Politicas e legislagdes internacionais, regionais

e nacionais podem ajudar a atender as necessi-

dades de assisténcia médica dos Deficientes, nos

casos em que a vontade politica, o investimento

e 0 apoio técnico acompanhem a implementa-

¢do. Politicas formuladas internacionalmente

podem afetar as politicas nacionais de cuida-
dos com a saude (98). Acordos internacionais,

como o CDPD (2) e as Metas do Milénio para o

Desenvolvimento, podem dar aos paises motiva-

¢do e apoio para a melhoria da disponibilizacao

da assisténcia médica aos Deficientes. O CDPD
aponta as seguintes areas de atuagao:

= Acessibilidade - acabar com a discriminag¢do
contra os Deficientes no acesso a assisténcia
médica, servicos de saude, comida e bebida,
e seguros de vida e saude. Isto inclui tornar
acessivel também o meio-ambiente.

* Disponibilidade - garantir que pessoas com
deficiéncias tenham a disposi¢ao a mesma
variedade, qualidade e padrao de assisténcia
médica gratuita que os demais.

= Facilidade de acesso — colocar servicos de
pronto-atendimento e tratamento tdo pro-
ximo quanto possivel das comunidades em
que as pessoas vivem.

* Qualidade - garantir que os trabalhadores
da satide déem as pessoas com deficiéncias a
mesma qualidade de assisténcia que dispen-
sam aos demais.

Para acabar com as disparidades, é neces-
sario o reconhecimento formal, no Ambito das
politicas nacionais de assisténcia médica, de
que alguns grupos de pessoas com deficién-
cias enfrentam desigualdades nessa area (11).
Paises como Australia, Canadd, Reino Unido e
Estados Unidos publicaram agendas nacionais
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Tabela 3.3. Visao geral das despesas com satide, proporcao de respondedores com deficiéncias e

sem deficiéncia

Porcentagens

Paises de baixa renda

Paises de alta renda Todos os paises

Nao Pessoas com Nao Pessoas com Nao Pessoas com

deficientes  deficiéncia deficientes  deficiéncia deficientes  deficiéncia
Homens
Pago com renda atual 84.6 81.4% 733 70.1 80.9 79.1
Pago com poupanca 10.6 9.8 11.5 129 10.8 1.1
Pago com seguro 1.8 1.8 11.3 13.3 51 5.2
Pago com a venda de objetos 13.6 17.6* 33 53 9.9 13.6*
Pago pela familia 15.8 23.8* 77 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 53 5.1 2.6 6.5% 4.3 5.5
Mulheres
Pago com renda atual 829 82.8 71.5 749 78.5 80.3
Pago com poupanca 9.1 10.8 11.4 11.6 10.1 10.8
Pago com seguro 2.0 1.8 1n1 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 familia 16.7 26.6* 9.3 15.1% 13.7 22.7*
Pago com empréstimos 14.0 23.5* 6.4 12.7* 1.2 19.5%
Pago com outros meios 6.7 5.8 2.6 3.6 49 53

Observacgao: Estimativas foram apresentadas como médias ponderadas utilizando-se pesos p6s-estratificados pela OMS,
quando disponiveis (caso contrario foram utilizados, medias ponderadas de dados de probabilidade) e padronizados por idade.
*Q Teste-t sugere uma diferenca significativa de 5%, dos “néo deficientes”. Fonte (59).

ou posicionamentos dirigidos, especificamente,
aos problemas de saude das pessoas com insu-
ficiéncia intelectual (14). Nos Estados Unidos, o
Healthy People 2010 — um plano para prevenc¢iao
de doengas em toda a populacdo - faz referéncia
as pessoas com deficiéncias (60).

Além do setor de satde, varios outros podem
executar politicas de “amigaveis a deficiéncia”
para evitar barreiras de acesso e permitir aos
Deficientes promoverem sua saude e partici-
parem ativamente da vida comunitdria (99).
Legislacao e politicas para educagdo, transporte,
habitagdo, trabalho e bem-estar social podem
influenciar a saude dos Deficientes (veja Cap. 5-8
para mais informacdes).

As pessoas com deficiéncia estao mais fami-
liarizadas com as barreiras de acesso aos servicos
de satude e sdo as mais afetadas por elas; eliminar
esses obstdculos requer a contribuicdo dessas
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pessoas (89). Pesquisas ja mostraram os benefi-
cios de se envolver os usuarios no planejamento
e operagdo de sistemas de assisténcia médica
(100). Pessoas com diferentes deficiéncias podem
contribuir, inclusive aquelas com insuficiéncia
intelectual (101), transtornos mentais (102-104),
criangas com deficiéncias (105), familiares e cui-
dadores (106,107).

E necessirio o comprometimento com a
colaboracdo e a informagdo dos provedores de
assisténcia médica, que estdo familiarizados com
os desafios estruturais, institucionais e profissio-
nais no fornecimento do acesso a assisténcia de
qualidade. O tempo e os desafios técnicos e de
recursos para envolver os usudrios deve ser reco-
nhecido (100,106), mas os beneficios também sdo
significativos. Pessoas com deficiéncias sdo usua-
rios frequentes do sistema de assisténcia médica e
tendem a utilizar uma ampla gama de servicos ao



longo do tempo. Logo, suas experiéncias também
podem ajudar a avaliar o desempenho global do
sistema (17,89).

Abordando as barreiras ao
financiamento e disponibilidade

Uma revisdo da Pesquisa Mundial de Saide de
2002-204 revela que a disponibilidade foi a prin-
cipal razao pela qual pessoas com deficiéncia, em
todos os grupos de sexo e idade, nao receberam
a assisténcia médica necessdria nos paises de
baixa renda. Em 51 paises, 32-33% dos homens
e mulheres sem deficiéncia ndo conseguem
pagar pela assisténcia médica, contra 51-53%
das pessoas com deficiéncias (ver Tabela 3.2).
Custos com transporte também aparecem como
uma barreira importante ao acesso a assisténcia
médica, tanto em paises com baixa quanto com
alta renda, e em todos os grupos de sexo e idade.
Servicos de saude sao patrocinados por uma
variedade de fontes, incluindo or¢amentos publi-
cos, seguro social, seguros de saude privada,
doagdes externas e fontes privadas, incluindo
contratos ndo governamentais e recursos pro-
prios. A Pesquisa Mundial de Saude mostrou
que a taxa de pessoas com deficiéncia pagam
pelos servicos de satide com recursos préprios,
poupangas ou seguros ¢ quase a mesma que a das
pessoas sem deficiéncia, mas o pagamento com
recursos proprios varia entre os grupos: o paga-
mento com seguro é mais comum em paises de
alta renda, enquanto o pagamento feito através
da venda de objetos ou a ajuda de amigos e fami-
liares é mais comum nos paises de baixa renda.
Além disso, Deficientes sio mais propensos a
venderem objetos, contrairem empréstimos ou
dependerem de familiares (veja Tabela 3.3).
Teoricamente, os sistemas de saude publica
fornecem cobertura universal, mas isso é raro
(108,109): nenhum pais garantiu a todos o acesso
imediato a todos os servigos de assisténcia médica
(110). Nos paises mais pobres, apenas 0s servigos
mais basicos estdo disponiveis (110). Restri¢des
nas despesas com o setor de satde publica vem
resultando em um suprimento inadequado de ser-
vigos e um aumento significativo na proporgao de
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despesas nao reembolsaveis por parte das familias
(109, 111). Em muitos dos paises de baixa renda,
menos de 1% do or¢amento para a saude é gasto
com assisténcia a saude mental, com alguns deles
dependendo de recursos proprios como principal
mecanismo de financiamento (112). Alguns paises
com renda intermedidria estdo migrando para o
sistema de fornecimento privado de tratamentos
tais como os de saide mental (113).

Deficientes enfrentam baixos indices de
emprego e estdo mais sujeitos a serem econo-
micamente desfavorecidos, sendo assim menos
propensos a custearem seguros privados de
saide (114). Deficientes que tém emprego
podem ser excluidos do seguro de satde pri-
vado devido a doencas 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
condigdes pré-existentes; podem ainda precisar
pagar prémios maiores e despesas do préprio
bolso. Este tem sido um problema, por exemplo,
nos Estados Unidos, mas a nova lei de acesso
a assisténcia, Affordable Care Act, promulgada
em marg¢o de 2010, ira proibir a negagdo do
seguro para condi¢des pré-existentes a partir
de 2014 (115).

Analises da Pesquisa Mundial de Satde 2002-
2004 realizada em 51 paises mostrou que homens
e mulheres com deficiéncia, tanto em paises de
baixa quanto de alta renda, tém mais dificuldades
do que os adultos ndo deficientes para obter isen-
¢do de pagamento ou o direito a taxas especiais na
assisténcia médica, seja de organizacgdes privadas
ou publicas. Além disso, pessoas com deficiéncia
enfrentam mais dificuldades para saberem quais
os beneficios a que tém direito pelo seguro saude
e em obterem os respectivos reembolsos. Esta
situacdo é ainda mais evidente na faixa etaria
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 saude sdo, em geral,
caracterizados por contribuicdes obrigatdrias
sobre a folha de pagamento de segurados e empre-
gadores (109). Estes sistemas podem nao ser acessi-
veis para muitos adultos com deficiéncias, porque
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Tabela 3.4: Dificuldades no acesso ao financiamento da assisténcia médica

Porcentagens
Paises de baixa renda Paises de alta renda Todos os paises
Nao Pessoas Nao Pessoas Nao Pessoas
deficientes com deficientes com deficientes com
deficiéncia deficiéncia deficiéncia
Homens
Dificuldades em:
Obter isengdes ou taxas especiais 17.7 24.0* 75 14.1* 15.0 22.0%
Completar os formuldrios de seguros 3.6 6.6 4.7 12.4% 43 10.1*
Descobrir os beneficios/direitos 4.0 9.0* 8.6 17.2% 6.4 13.2%
cobertos pelo seguro
Obter reembolso do seguro satde 33 7.4* 3.5 11.8% 34 8.6*
Mulheres
Dificuldades em:
Obter isengdes ou taxas especiais 15.7 23.5% 5.9 16.5* 12.3 21.0*
Completar os formuldrios de seguros 33 5.2 5.1 9.3* 4.5 7.0*
Descobrir os beneficios/direitos 3.3 6.0* 8.4 15.9* 6.2 10.7*
cobertos pelo seguro
Obter reembolso do seguro satide 3.2 5.4* 3.2 5.8% 3.1 5.6%
18-49 anos
Dificuldades em:
Obter isengoes ou taxas especiais 15.7 22.5*% 6.3 15.8% 13.7 21.6*
Completar os formuldrios de seguros 4.2 6.7* 4.2 10.7* 41 8.3*
Descobrir os beneficios/direitos 4.6 8.0% 9.9 17.7* 73 12.0%
cobertos pelo seguro
Obter reembolso do seguro satide 4.2 7% 4.1 10.6* 41 8.0%
50-59 anos
Dificuldades em:
Obter isengdes ou taxas especiais 17.5 24.2* 79 18.5% 14.9 23.0*
Completar os formuldrios de seguros 3.8 5.8 59 14.6* 5.0 10.4*
Descobrir os beneficios/direitos 5.0 79 9.1 19.9* 74 13.8%
cobertos pelo seguro
Obter reembolso do seguro satide 44 7.1 5.0 8.0 47 74
=60 anos
Dificuldades em:
Obter isengdes ou taxas especiais 18.6 255 6.9 14.0% 13.6 20.1%
Completar os formuldrios de seguros 21 4.4 6.0 7.8 4.7 6.7
Descobrir os beneficios/direitos 1.6 6.1* 5.8 1n.7* 4.2 9.6*
cobertos pelo seguro
Obter reembolso do seguro satde 1.3 47 1.5 4.8% 1.5 4.7*%

Observacao: Estimativas foram apresentadas como médias ponderadas utilizando-se pesos pos-estratificados pela OMS,
quando disponiveis (caso contrario foram utilizados, medias ponderadas de dados de probabilidade) e padronizados por idade.
* O Teste-t sugere diferenca significativa de 5% para os “ndo deficientes”.

Fonte (59).

70



Capitulo3 Assisténcia médica em geral

Tabela 3.5: Visao geral das despesas catastroficas com satide, proporcao de respondedores pessoas

com deficiéncias e nao deficientes

Porcentagens

Paises de baixa renda

Paises de alta renda

Todos os paises

Nao Pessoas com Nao Pessoas com Nao Pessoas com
deficientes deficiéncia deficientes  deficiéncia deficientes deficiéncia
Homens 20.2 31.2 14.5 18.5 18.4 27.8
Mulheres 20.0 32.6 12.7 18.7 174 28.7
18-49 anos 19.9 334 13.2 16.1 179 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

Observacao: Todos os resultados séo significativos de acordo com o teste de Chi-quadrado de Pearson, corrigido pelo desenho
da pesquisa. Estimativas foram apresentadas como médias ponderadas utilizando-se pesos pds-estratificados pela OMS,
quando disponiveis (caso contrério foram utilizados, medias ponderadas de dados de probabilidade) e padronizados por idade.

Fonte (59).

eles tém menores taxas de emprego do que ndo
deficientes. Mesmo pessoas com deficiéncia que
tém emprego podem ndo ter condicdes de arcar
com as mensalidades desses seguros de satde
empresariais (114); ja aos Deficientes que traba-
lham no setor informal ou em pequenas empresas
raramente o seguro satde lhes ¢ oferecido (114).

A Pesquisa Mundial de Satde mostrou que
15% das despesas totais das familias das pessoas
com deficiéncia de 31 paises, com baixa renda e
com renda intermedidria, que responderam a pes-
quisa sdo gastos com pequenas despesas de assis-
téncia médica, comparado com 11% no caso dos
nao deficientes. A pesquisa concluiu também que
as pessoas com deficiéncias sdo mais vulneraveis
a gastos catastroficos com saude (ver Tabela 3.5),
independente de sexo e idade, tanto nos paises de
baixa renda quanto naqueles com alta renda de
acordo com a defini¢do do Banco Mundial. Em
todos os paises, 28-29% de todas as pessoas com
deficiéncia sofrem despesas catastroficas, compa-
rado a 17-18% dos nao deficientes; no entanto, os
paises de baixa renda apresentam taxas conside-
ravelmente mais elevadas do que os de alta renda
em todos os grupos etarios e por sexo.

Opc¢oes de financiamento

As opgoes de financiamento do sistema de satude
determinam se os servicos de saude - uma com-
binagdo de promoc¢io, prevencédo, tratamento e

reabilitacdo - estdo disponiveis e se as pessoas
sao protegidas dos riscos financeiros associados
ao seu uso (110,116). As contribui¢des, como o
seguro social e a co-participagdo nos servicos de
saude, precisam ser razoaveis e levar em conta
a capacidade de pagamento dos individuos. O
acesso completo sé sera alcancado quando os
governos cobrirem os custos dos servicos de
saude disponiveis para aquelas pessoas com defi-
ciéncia que nao podem pagar por eles (110).
Opcoes variadas para o financiamento da
saide podem aumentar a disponibilidade dos
servicos de assisténcia a populagdo em geral e
melhorar o acesso das pessoas com deficiéncias.
O Relatério Mundial sobre Saude de 2010 apre-
senta uma agenda de agdes para pagamento da
satde, que ndo impede as pessoas de utilizarem
os servicos, incluindo (110):
= aumento suficiente dos recursos para a saude
através do aumento da eficiéncia na arreca-
dac¢do e mudanca nas prioridades dos gastos
publicos, uso de financiamento inovador e for-
necimento de assisténcia ao desenvolvimento;
" remover riscos e barreiras financeiras ao
accesso;
= promoveraeficiénciaeeliminarodesperdicio.

Aomesmo tempo em que amelhoriaaoacesso
auma assisténcia médica acessivel e de qualidade
deve ser para todos, as evidéncias apresentadas
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acima sugerem que as pessoas com deficiéncia
tém mais necessidades nesta 4rea, e mais neces-
sidades ndo satisfeitas. Assim, esta se¢do enfoca
especificamente as estratégias de financiamento
capazes de melhorar o acesso das pessoas com
deficiéncia aos servigos de saude.

Fornecer seguro saude acessivel

Ter um seguro (publico, privado ou misto) pode
aumentar o acesso e uso dos servicos de saude
pelas pessoas com deficiéncia. Ter um seguro
melhora uma série de indicadores, entre eles
aumenta a probabilidade de receber atendimento
bédsico, reduz as necessidades nao satisfeitas
(inclusive de atendimento especializado) e dimi-
nui a espera e os atendimentos preliminares (117-
119). O seguro para uma vasta gama de servigos
médicos basicos pode melhorar os resultados
clinicos (120) e reduzir os problemas financeiros
e o fardo dos pagamentos de pequenas despesas
para as familias (118). O subsidio ao seguro satde
também pode estender a cobertura a pessoas
com deficiéncia. Em Taiwan, China, o esquema
de seguro saude cobre parte do prémio do seguro
para pessoas com insuficiéncia intelectual, de
acordo com seus niveis de deficiéncia (121).

Na Colombia, o seguro saude subsidiado
aumentou a cobertura para o quintil mais pobre
da populacio (122), o que pode beneficiar as pes-
soas com deficiéncia ja que eles estdo despropor-
cionalmente representados nessa parcela.

Visar pessoas com deficiéncia

que tenham maior necessidade

de assisténcia médica

Alguns governos visaram o financiamento de
médicos e organiza¢des que prestam cuidados
primdrios para apoiar a assisténcia médica das
pessoas com maiores necessidades. Care Plus,
uma iniciativa de assisténcia primaria de saide
na Nova Zelandia, que oferece um adicional
de aproximadamente 10% no financiamento
captado para organizagoes de saude basica que
incluam servicos como avaliagdes abrangentes,
desenvolvimento de planos individuais de assis-
téncia, educacio do paciente e acompanhamento
regular, assim como servigos melhor coordenados
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e de custo mais baixo (123, 124). Medicare, um
esquema de seguro social publico nos Estados
Unidos oferece um pagamento adicional a
médicos de aten¢do primdria para conferéncias
médico-paciente-familia-enfermeiro(a) a fim de
facilitar a comunicac¢ao, dar apoio a mudangas no
estilo de vida, e melhorar a adesao ao tratamento
(125). O programa melhorou a funcionalidade de
pacientes idosos cardiacos e tem potencial para
reduzir as despesas totais com assisténcia médica
(125). Muitos governos também estenderam a
assisténcia financeira a organizagdes de pessoas
com deficiéncia e organizagdes nao governamen-
tais para programas de saide que tenham como
alvo as pessoas com deficiéncias (91, 126, 127).

Ligar a complementacao de renda

ao uso da assisténcia a saude

Revisdes de mecanismos de financiamento da
saude para os pobres da América Latina indi-
cam que transferéncias de recursos condiciona-
das podem aumentar o uso de sistemas de saude
preventiva e estimular consumidores informa-
dos e ativos da assisténcia médica onde houver
assisténcia primaria eficiente, e um mecanismo
de desembolso de pagamentos (111, 128-131).
Transferéncias de recursos condicionadas,
visando todos aqueles grupos de Deficientes
que, tipicamente, recebem menos servigos pre-
ventivos, podem melhorar o acesso a esses ser-
vigos (114).

Generalizar o complemento de renda

As transferéncias ndo condicionadas de recur-
sos para pessoas com deficiéncias reconhecem
as barreiras adicionais por elas enfrentadas no
acesso a assisténcia médica, reabilitacdo, trans-
porte, educacgio e trabalho, entre outras. Muitos
paises fornecem apoio financeiro por meio dessas
transferéncias a familias pobres, incluindo aque-
las com membros Deficientes, e também direta-
mente a individuos com deficiéncias. Alguns,
como Bangladesh, Brasil, India e Africa do Sul
tém programas de transferéncia nao condicio-
nada de recursos a pessoas pobres e familias
com membros Deficientes. Os programas visam
aumentar a renda disponivel das familias pobres,
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Quadro 3.3 Acesso aos servicos de saiide mental

O Relatério Mundial sobre Saude, de 2001, pediu acesso adequado para um tratamento humano e eficiente das
pessoas com transtornos mentais (133). O acesso a assisténcia adequada é problematica para muitas pessoas
com doengas mentais, e certos grupos, como as populacdes rurais, normalmente tém menos acesso aos servicos
que os demais (134).

Para garantir o0 acesso aos servicos de satide mental, um dos fatores mais importantes a ser considerarado é o quanto
estes servicos estao ancorados na comunidade (135). Na maioria dos paises, essa assisténcia ainda é predominante-
mente oferecida em instituicdes. Em paises com renda baixa ou média ha menos de um contato ou visita ambulato-
rial (0,7) por dia gasto em cuidados hospitalares (136). A mudanca da assisténcia institucional para a comunitdria é
lenta e desigual. Uma pesquisa recente sobre os sistemas de saide mental em 42 paises com renda baixa ou média
(136) mostrou que os recursos destinados a satide mental sdo esmagadoramente concentrados nas areas urbanas.
Um numero consideravel de pessoas com transtornos mentais estd sendo internada em hospitais psiquiatricos nas
grande cidades. Considerando a densidade populacional, ha quase trés vezes mais leitos psiquidtricos nas grandes
cidades de um pais do que no restante dele (ver figura abaixo). Nos paises de baixa renda, o desequilibrio foi ainda
maior, com mais de seis vezes o nimero de leitos nas cidades maiores. Um padrdo semelhante foi encontrado para
0s recursos humanos: entre os paises pesquisados, a propor¢ao de psiquiatras e enfermeiros(as) trabalhando nas
cidades maiores foi mais do que o dobro daqueles no pais inteiro, relativamente a populacéo.

Proporcao de leitos psiquiatricos nas maiores cidades ou préoximo a elas em relacao ao total
de leitos no pais
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Observacao: Paises de baixa renda (LICs), paises com renda média-baixa (LMICs), e paises com renda média-alta (UMICs)

Para aumentar o acesso dos portadores de doencas mentais aos servicos é necessario reforcar os sistemas de
assisténcia comunitdria. Isto tem que incluir maior integragao entre a assisténcia a salide primaria, desestimulo a
internacdo, especialmente em grandes hospitais psiquiatricos, e o fortalecimento da assisténcia mental ambulato-
rial por meio de equipes méveis e de acompanhamento (161). Onde forem oferecidos, os servicos de saude mental
precisam respeitar os direitos das pessoas com transtornos mentais, de acordo com a CDPD (162).

que gastam conforme suas prioridades, por
exemplo, na compra de alimentos, manutengao
da educagao dos filhos ou pagamento da assis-
téncia médica. Ndo ha formula de melhor prética
disponivel para guiar as politicas, mas transfe-
réncias de recursos podem existir paralelamente
a outras politicas sociais e a programas de pro-
tegdo social.

Reduzir ou eliminar pagamentos com

recursos proprios para melhorar o acesso
Reduzir ou eliminar pagamentos de honora-
rios, formais ou ndo, com recursos proprios
pode aumentar o uso dos servicos de assistén-
cia médica pelas pessoas pobres e reduzir as
dificuldades financeiras e despesas catastrofi-
cas de saude (110,111). Isto é particularmente
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importante para pessoas com deficiéncias, que
gastam mais com satide do que os néo deficien-
tes (ver Tabela 3.3). Porém, eliminar as despesas
ndo garante o acesso ja que mesmo 0s servicos
“gratuitos” de saide podem nao ser uteis. Pessoas
com transtornos mentais, por exemplo, podem
nao utilizar os servicos devido ao estigma, e
pessoas com dificuldades de locomo¢édo podem
enfrentar barreiras fisicas no acesso a assisténcia
médica (72, 113).

Fornecer incentivos a prestadores de
servi¢os de saude para promover o acesso
Algumas pessoas com deficiéncia necessitam de
cuidados prolongados e acomodagdes com recur-
sos adicionais para garantir uma coordenagao
efetiva (114). Nos Estados Unidos, créditos fiscais
para pequenas clinicas ajudam a cobrir os custos
das acomodagdes para os pacientes (132). No Pais
de Gales, novos critérios de acesso de deficientes a
médicos de cuidados primarios geram incentivos
para as clinicas médicas criarem servigos mais
acessiveis a pessoas com deficiéncias (15).

Abordando as barreiras
a oferta de servigos

Garantir a disponibilidade e conhecimento dos
servicos por parte das pessoas com deficién-
cias, incluindo aqueles de comunidades rurais e
remotas, é essencial para melhorar o acesso (ver
Quadro 3.3). Onde eles existem, pessoas com
deficiéncia podem encontrar uma série de obs-
taculos fisicos, de comunicacdo, de informacio
e de coordenagéo ao tentar acessar os servigos de
assisténcia médica.

Barreiras fisicas podem estar relacionadas ao
projeto arquitetonico das instalacdes, aos equipa-
mentos, ou ao transporte (11, 69, 72, 96).

Obstaculos relativos as instalagdes incluem
areas de estacionamento inacessiveis, acesso
inadequado aos edificios, sinalizagdo deficiente,
portas estreitas, degraus internos e instalagdes
sanitdrias inadequadas. Uma pesquisa reali-
zada em 41 cidades brasileiras sobre as barrei-
ras arquitetonicas nas unidades de assisténcia
bésica a satde concluiu que cerca de 60% delas
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néo permitem o acesso adequado de pessoas com
dificuldades funcionais (137).

Similarmente, uma pesquisa realizada em
Essen, na Alemanha, concluiu que 80% dos cen-
tros cirargicos ortopédicos e 90% dos neuroldgi-
cos nio atendiam aos padroes de acessibilidade,
o que impedia os usudrios de cadeira de rodas de
terem acesso aos médicos de sua escolha (138).

Com frequéncia, os equipamentos médicos
ndo sdo acessiveis a pessoas com deficiéncia, espe-
cialmente aquelas com dificuldades de locomocio.
Na Pesquisa Mundial de Satide, homens com defi-
ciéncias, independente da faixa de renda, relatam
que os equipamentos dos servicos de atendimento
a saude (incluindo aqueles para medicagdo) sdo
inadequados (22,4% contra 7,7% dos homens sem
deficiéncia). Mulheres com deficiéncias nos paises
de alta renda relatam dificuldades semelhantes
(ver Tabela 3.2). Por exemplo, varias mulheres com
dificuldades de locomogao nao conseguem ter
acesso a exames preventivos de cancer de mama
e colo do ttero porque as mesas de exame nao
tém ajuste de altura e os mamografos s6 atendem
mulheres que podem permanecer de pé (11,132).

Com frequéncia, pessoas com deficiéncias
citam o transporte como um obstaculo ao acesso a
assisténcia médica, especialmente quando vivem
longe dos locais de assisténcia (ver Tabela 3.2) (91-
95). O transporte para pessoas com deficiéncia é,
frequentemente, limitado, indisponivel ou inaces-
sivel (139). A maioria das pessoas com deficiéncia
que participaram de uma pesquisa nos Estados
Unidos disseram que, para eles, problemas com
transporte eram a principal barreira no acesso a
assisténcia médica (89). Uma pesquisa na Coreia
do Sul sugeriu que as dificuldades com transporte
eram, provavelmente, um fator de impedimento a
participagdo de pessoas com deficiéncia fisicas e
de comunicagio severas nas triagens de doengas
cronicas junto a populagao (140).

Dificuldades de comunicagdo entre as pes-
soas com deficiéncia e os prestadores de servicos
sao citadas, regularmente, como uma drea de pre-
ocupacgio (79, 141, 142). As dificuldades podem
surgir quando pessoas com deficiéncias tentam
agendar atendimento, fornecer um historico
médico e descrever seus sintomas, ou quando



tentam entender as explicagdes sobre o diagnos-
tico e a maneira de lidar com os problemas de
saude. Historicos imprecisos podem ser passados
para os profissionais da saide quando a informa-
¢do é dada por cuidadores, familiares ou outras
pessoas (143).

Prestadores de servicos podem se sentir des-
confortaveis ao se comunicarem com pessoas com
deficiéncias. Por exemplo, muitos profissionais da
saude ndo foram treinados paralidar com pessoas
que tenham doengas mentais graves e sentem-se
desconfortaveis ou incapazes de se comunicar
com elas (144). Uma pesquisa sobre o acesso de
mulheres deficientes auditivas aos servicos de
assisténcia médica nos Estados Unidos constatou
que é comum os trabalhadores da satide virarem
a cabega enquanto falam, impedindo aquelas
mulheres de fazerem a leitura labial (141).

Deficiéncias na comunicagdo no formato
adequado levam a problemas no cumprimento
das orientagbes e no comparecimento (145).
Uma pesquisa encomendada pela Associacdo de
Pais de Criangas com Deficiéncia do Zimbabue
concluiu que pessoas com deficiéncias foram
excluidos dos servicos de HIV/AIDS porque o
aconselhamento e os exames ndo eram ofereci-
dos na lingua de sinais as pessoas com deficiéncia
auditiva; da mesma forma, os materiais educati-
vos e de comunica¢do nido eram oferecidos em
Braille aos deficientes visuais (146).

Algumas pessoas com deficiéncia podem ter
necessidades de saude multiplas ou complexas,
incluindo reabilitagdo, que requer a atuagio de
diferentes prestadores de servigos. Essas neces-
sidades podem estender-se a servigos de dife-
rentes dreas, como a educagdo e o setor social. E
comum pessoas com deficiéncia que necessitam
de maltiplos servicos receberem atendimento
fragmentado ou duplicado (147). Estes indivi-
duos também podem encontrar dificuldades na
transicdo quando a assisténcia passa de um pres-
tador de servicos 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 comunicag¢ao entre os prestadores
de servicos dificulta a prestacdo coordenada de
servicos (154). Por exemplo, o encaminhamento
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feito pelos profissionais de atendimento primario
para os especialistas, com frequéncia ndo contém
informagdes suficientes. Por outro lado, frequen-
temente os profissionais de atendimento primario
recebem relatdrios inadequados dos especialistas;
além disso, resumos de altas pds internagao hos-
pitalar podem nunca chegar as maos dos médicos
de atendimento primadrio (155).

Consultas de cuidados primérios podem ser
mais longas para pessoas com deficiéncia do que
para os demais (156). Com frequéncia, adultos
com insuficiéncia intelectual precisam de um
tempo extra para exames, triagem, procedimen-
tos clinicos e de promoc¢io da saude (99). Em
geral, os profissionais da saide ndo sdo remu-
nerados pelo tempo adicional de consultas que
prestam as pessoas com deficiéncias (132,156) e
a disparidade entre o custo real e a remuneragao
pode ser um fator de desestimulo aos prestadores
de servigos em fornecer assisténcia abrangente a
satde (156). Consultas rapidas podem nao dar ao
prestador de servico tempo suficiente para enten-
der e tratar as necessidades, por vezes complexas,
das pessoas com deficiéncias (154,157).

A percep¢io do estado de saude pode
influenciar os comportamentos, inclusive o com-
parecimento aos servigos de assisténcia médica
e o modo como as necessidades de saude sdo
comunicadas. Uma pesquisa realizada com pes-
soas com epilepsia na zona rural de Gana, por
exemplo, demonstrou que as crengas espirituais
envolvendo a doenca influenciavam a saude e a
busca por tratamento (158). Uma pesquisa feita
em areas rurais de GAmbia 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% nao sabia que as clinicas tratavam
convulsoes (158). Concluiu-se, ainda, que pes-
soas com insuficiéncia intelectual pertencentes
a minorias étnicas também utilizam menos os
servicos de assisténcia médica (14,159). Uma pes-
quisaaustraliana feitacom mulheres com doencas
mentais e deficiéncias fisicas, sensoriais e intelec-
tuais concluiu que a auto-percepcio relativa a
sexualidade, experiéncias dolorosas associadas
a triagem reprodutiva no passado e lembrancas
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Tabela 3.6: Exemplos de acomodacodes razoaveis

Acomodacoées

Abordagens sugeridas

Modificacbes estruturais nas
instalacoes

Garantir um trajeto acessivel da a rua até a clinica, alocar vagas de estacionamento adequa-
das para pessoas com deficiéncia, configurar o layout das salas de exames e outros espacos
na clinica para permitir o acesso de equipamentos de suporte a mobilidade e de pessoal de
apoio, instalar rampas e corrimaos, portas amplas, deixar os corredores livres de equipamen-
tos que possam obstruir a passagem, instalar elevadores, sinalizacdes em letras grandes,

de alto contraste e em Braille, disponibilizar toiletes e lavatérios adaptados, disponibilizar
cadeiras para os que ndo podem ficar de pé nem sentar no chdo enquanto esperam.

Uso de equipamentos com
caracteristicas universais de
design

Mesas de exames com ajuste de altura ou disponibilidade de uma mesa ou maca mais
baixa para exame, balanga com plataforma ou com assento, equipamentos de diagnéstico
acessiveis a cadeira de rodas (por ex., mamografos).

Comunicando a informacédo
em formatos apropriados

Apresentar a informacéo sobre saide em formatos alternativos, como letras grandes,
Braille, dudio ou figuras, falar claramente e de frente para a pessoa, dar a informagao

devagar para garantir sua compreensao, demonstrar as atividades ao invés de somente
descrevé-las, disponibilizar servicos de interpretacao da lingua 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 Ultimo horario, concentrar os hordrios para atendimento geral e para as
necessidades relacionadas com a deficiéncia.

Usando modelos alternativos
de oferta de servicos

Telemedicina, servicos de clinicas méveis e atendimento domiciliar, envolver familiares e
cuidadores na consultas médicas quando conveniente e desejado pelo paciente, assistén-
cia com transporte para os servicos de saude.

Quadro 3.4 Prevencao de HIV/AIDS entre jovens com deficiéncias na Africa

Em 1999, a rede Reabilitacdo Internacional (Rehabilitation International) deu inicio a um projeto de HIV/AIDS em
Mocambique e na Republica Unida da Tanzania para promover a Década Africana de Pessoas com deficiéncias e
treinar liderangas em HIV/AIDS e em direitos humanos. As organiza¢des ndo governamentais Miracles (Milagres)
em Mogambique, Organizacdo de Pessoas com deficiéncia para Assuntos Legais, e Desenvolvimento Socio-
-econdmico na Republica Unida da Tanzania foram parceiros locais nesse projeto, com apoio da Agéncia Sueca
de Desenvolvimento Internacional.

Uma pesquisa preliminar realizada com 175 pessoas com deficiéncia com idades entre 12 e 30 anos, revelou que
o conhecimento sobre HIV/AIDS era pequeno, havia falta de informacdes sobre saide em formatos acessiveis e,
frequentemente, também as instalacdes de satide eram inacessiveis.

O projeto desenvolveu material educativo sobre questdes relativas a HIV/AIDS e direitos para jovens e adultos
jovens com deficiéncia, bem como para as pessoas e educadores trabalhando com esse grupo. O material incluiu
manuais em formatos acessiveis como Braille e um DVD na lingua de sinais. Os materiais do projeto foram
amplamente distribuidos entre organizacdes de HIV/AIDS e de Deficientes. Quatro workshops de treinamento,
realizados no idioma kiswahili e em portugués para 287 participantes, foram posteriormente ampliados para
incluir pessoas com deficiéncia nas areas rurais de Mocambique. Alguns participantes foram treinados para servir
como educadores locais em HIV/AIDS. Ao mesmo tempo, um ampla campanha utilizou os meios de comunicacao
de massa, internet e semindrios com representantes de governos e de organiza¢ées nao governamentais para
educar o publico.

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

Fonte (167).
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de si mesmas antes da deficiéncia representavam
obstaculos na busca por assisténcia médica (72).
Em outro exemplo, pessoas que apresentam defi-
ciéncias a medida que envelhecem podem encarar
seus sintomas como “coisas normais da idade” e
ndo procurar tratamento adequado (160).

Incluir pessoas com deficiéncia nos
servicos gerais de assisténcia médica
Todos os grupos sociais devem ter acesso a
uma assisténcia de saide abrangente e inclusiva
(122,163). Uma pesquisa internacional sobre
prioridades na pesquisa em saude indicou que
abordar as deficiéncias especificas das pessoas
com deficiéncias é um fator secundario na inte-
gracao de suas necessidades aos sitemas basi-
cos de assisténcia médica (164). Os servicos de
assisténcia basica sdo, em geral, os mais acessi-
veis, inclusive financeiramente, e aceitdveis nas
comunidades (161). Por exemplo, uma revisao
sistematica de estudos de seis paises em desen-
volvimento da Africa, Asia e América Latina
confirmou que programas locais de assisténcia
médica que sejam financeiramente acessiveis
sdo mais eficientes que outros para pessoas com
transtornos mentais (165).

Para incluir Deficientes nos servicos basicos de
assisténcia médica, os provedores podem ter que
cobrir um leque de necessidades, que vao desde
deficiéncias auditivas, de visdo, de fala, até de defi-
ciéncias de movimento e cognitivas. A Tabela 3.6
lista exemplos de instalagdes. Ao mesmo tempo
em que as evidéncias da eficacia dessas instala-
¢oes sao limitadas, elas representam abordagens
objetivas, amplamente recomendadas na litera-
tura e pela comunidade de Deficientes.

Nos segmentos de renda baixa e média-baixa,
0s programas comunitarios de reabilitacao (CBR)
podem promover e facilitar o acesso aos servicos
de assisténcia médica por pessoas com defici-
éncias e suas familias. Como exposto no item
saude das orientagdes da CBR (166), os progra-
mas podem ajudar as pessoas com deficiéncias a
ultrapassarem barreiras, treinar profissionais do
setor de saude primdria para que se conscienti-
zem das deficiéncias e iniciarem indicagdes para
os servicos de saude.
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Intervencgoes orientadas a complementar
a assisténcia inclusiva a saude

Intervencdes orientadas podem ajudar a reduzir
as desigualdades na satde e atender necessidades
especificas de pessoas com deficiéncia (4, 17).
Grupos dificeis de serem atingidos por meio dos
programas amplos — pessoas com insuficiéncia
intelectual, doencas mentais ou deficientes audi-
tivos, por exemplo — podem justificar interven-
¢Oes orientadas. Estas também podem ser uteis
para pessoas com deficiéncias com risco aumen-
tado de condicdes secunddrias ou comorbidas,
ou nos casos em que haja necessidades de satude
especificas que requeiram assisténcia continuada
(ver Quadro 3.4).

Os esforcos de promocio da saide visando as
pessoas com deficiéncias podem ter um impacto
substancial na melhoria da qualidade de vida
dessas pessoas e redugdo das despesas médicas (18,
168). Diversos pequenos programas de promogao
da saude voltados para perda de peso e condicio-
namento fisico desenvolvidos especificamente
para portadores de insuficiéncia intelectual foram
bem-sucedidos (169). Uma intervencio realizada
nos Estados Unidos para adultos com sindrome
de Down incluiu um programa de 12 semanas de
condicionamento fisico e educagdo para a saude,
levando a uma melhoria significativa do condi-
cionamento, for¢a e resisténcia, além de pequena,
mas relevante, perda de peso (65).

Melhorar o acesso aos servigos
especializados de saude

Equipes de cuidados primarios necessitam de
apoio de servigos especializados, organizagoes e
institui¢des (170) para fornecer atendimento amplo
a pessoa com deficiéncia. Uma pesquisa geral com
clinicos gerais da Holanda concluiu que, a0 mesmo
tempo em que concordavam que pessoas com insu-
ficiéncia intelectual deveriam receber atendimento
nos postos de assisténcia primaria, classificavam o
acesso aos especialistas entre “importante e muito
importante” para questdes de saude envolvendo
problemas comportamentais e psiquiatricos,
além de epilepsia (171). Revisdes amplas em satde
nos postos de atendimento primario também
foram recomendadas a pessoas com insuficiéncia
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Quadro 3.5 Pessoas com lesoes medulares na equipe de cuidados médicos

Em 2005, foi lancada uma iniciativa envolvendo diversos paises para pesquisar a forma pela qual Deficientes
poderiam ter um papel mais importante no controle de sua prépria assisténcia. O “Novo Paradigma de Assisténcia
Médica para Pessoas com Deficiéncia” foi uma iniciativa conjunta da Organizacao Mundial da Satide (OMS), da
Associacao Italiana dos Amigos de Raoul Follereau (AIFO), e da Internacional de Pessoas com Deficiéncia (DPI). A ini-
ciativa seguiu uma recomendacao anterior da OMS de que os servicos de assisténcia médica organizados seqgundo
o modelo tradicional de assisténcia aguda eram inadequados para a assisténcia a longo prazo porque ndo davam
as pessoas com deficiéncia um papel suficientemente importante no controle de sua prépria assisténcia (177).

0 “Novo Paradigma”, projeto desenvolvido em Piedecuesta, Colombia, encorajou pessoas com lesdo da medula
espinhal a se encontrarem regularmente para discutir suas necessidades de assisténcia. Trabalhadores da satde
e assistentes sociais deram informagdes sobre salide e promoveram sessées interativas de treinamento em
habilidades préticas de autocuidados. Os tépicos cobertos incluiram escaras por pressao, problemas urindrios,
manipulacdo de cateter, e questdes relativas a sexualidade.

Os participantes relataram melhora no relacionamento com os trabalhadores de satiide e uma melhor qualidade de
vida depois do inicio do projeto. Ap6s dois anos de encontros regulares, o grupo decidiu formar uma associacao.
Os membros da associagdo compartilham suas experiéncias com os novos pacientes admitidos no hospital de
Piedecuesta com lesoes medulares tornando-se, assim, membros da equipe local de assisténcia médica (178).

intelectual, com apoio multidisciplinar de especia-
listas, sempre que necessario (169).

Asboas praticas em saude mental destacam a
importancia dos especialistas (161). Em Uganda,
especialistas em saiide mental viajam até as clini-
cas de assisténcia primadria para dar supervisio e
apoio; no Brasil, especialistas visitantes em saude
mental atendem pacientes junto com clinicos
gerais; e na Australia, clinicos gerais podem con-
tactar enfermeiras psicogeriatricas, psicélogos e
psiquiatras quando necessario (161).

Servigos dedicados baseados nas comunida-
des atendem as necessidades especializadas em
saude em alguns paises. No Reino Unido, equipes
especializadas em dificuldades de aprendizagem
estdo disponiveis em ampla escala para pessoas
com deficiéncia intelectual. Essas equipes ofere-
cem tratamento especializado quando os servicos
gerais de satide ndo conseguem atender as necessi-
dades, apoiam os servigos de assisténcia primaria
na identificagdo e atendimento das necessidades
em saude, facilitam o acesso aos servigos gerais
e oferecem educacido e aconselhamento a indivi-
duos, familias e outros profissionais (172). Equipes
de extensio no Brasil e na India acompanham
pacientes com lesdes medulares para tratar de
questdes como cuidados com a pele, controle dos
movimentos intestinais e da bexiga, problemas nas
articulagdes e musculos, e controle da dor (173).
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Oferecer servicos de saude
centrados nas pessoas
Muitas pessoas com deficiéncia buscam uma rela-
¢do de maior colaborag¢do com os fornecedores
de assisténcia primaria no controle das condi¢oes
primarias, secundarias e co-moérbidas (7). Um
amplo programa de avaliagdo da satude realizado
na Australia, planejado para melhorar as intera-
¢Oes entre adultos com insuficiéncia intelectual e
cuidadores, mostrou que a avaliagdo aumentou a
atencao dos clinicos gerais para as necessidades
desses adultos e melhorou a promocéo da saude e
a prevencdo de doencas (174).
Abordagens centradas na pessoas devem:
= Educareapoiaras pessoas com deficiéncia no
controle de sua saude. Abordagens de auto-
-controle tem sido eficientes em melhorar os
resultados em saude e qualidade de vida para
um leque de condigdes cronicas; em alguns
casos, também tém reduzido os custos do
sistema de assisténcia médica (125,175,176).
Com treinamento e apoio adequados, além
de oportunidades de colaboragdo na tomada
de decisdes, pessoas com deficiéncia podem
melhorar ativamente sua saude (ver Quadro
3.5). Pessoas com deficiéncia com mais
conhecimento podem se comunicar melhor,
negociar com o sistema de saide mais efi-
cientemente e, em geral, alcangam maior



satisfacdo com o atendimento recebido
(179,180).

= Oferecer cursos de autocontrole, de tempo
limitado, envolvendo o apoio de pares para
permitir que os Deficientes possam cuidar
melhor da prépria saide (176). Na Nicaragua,
onde o sistema de satde é sobrecarregado
com o numero crescente de pacientes com
doencas cronicas, foram criados “clubes de
crdénicos” nos centros de saude para ensinar
as pessoas com diabetes sobre fatores de
risco, controle da doenga, sinais de compli-
cacdo e estilo de vida (181). Em Ruanda, uma
pesquisa sobre necessidades de promogao
da satde de pessoas com membros inferio-
res amputados recomendou workshops para
permitir que os Deficientes compartilhassem
experiéncias e se motivassem mutuamente, a
fim de melhorar os comportamentos relati-
vos a saude (37).

= Envolver membros da familia e cuidadores
na oferta de servigos quando apropriado.
Familiares e cuidadores podem ter conheci-
mentos e habilidades limitados. Eles podem
nao entender a importincia de um estilo de
vida saudavel, ou podem nao ter condi¢oes
de identificar mudan¢as em uma pessoa com
deficiéncia que sejam indicadoras de um pro-
blema de saude (182). Familiares e cuidado-
res podem apoiar o comportamento de busca
de saude por parte do portador de deficiéncia
por meio da identificacdo de necessidades
de satde, e ajuda na obtencao de assisténcia
meédica, incluindo agendamento de atendi-
mentos, acompanhando as pessoas as con-
sultas, passando informagdes e ajudando a
promover e manter atividades saudéveis (14).
Uma pesquisa nos Estados Unidos sugeriu
que coOnjuges, parceiros e cuidadores remu-
nerados eram mais adequados do que outros
tipos de cuidadores para garantir a participa-
¢do de pessoas com deficiéncia em servigos
preventivos de assisténcia médica (183).

Coordenar os servicos
A coordenagio da assisténcia promove uma
abordagem colaborativa e interdisciplinar a
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oferta de servigos de assisténcia médica, fazendo
a ligacdo entre os Deficientes e os servicos e
recursos adequados, e garantindo uma distribui-
¢do de recursos mais eficiente e justa (147, 154,
184). Embora a coordenac¢io talvez aumente os
custos da oferta de servigos a curto prazo, tem
potencial para melhorar a qualidade, eficiéncia
e rentabilidade da assisténcia médica a longo
prazo (184-188). Visar aqueles que podem ser
beneficiados ajudara a melhorar os resultados
e reduzir custos desnecessarios de coordenacio
(189). Estudos demonstraram que abordagens
integradas e coordenadas na organizacdo de
servigos, incluindo aqueles relativos a moradia
e educagdo, podem reduzir o uso de hospitais
e asilos para Deficientes e melhorar sua saidde
geral, assim como sua participa¢do na comuni-
dade (190,191).

Formas eficientes de coordenar a transi¢do
suave dos servicos de assisténcia médica das
pessoas com deficiéncia ainda estio em desen-
volvimento, mas algumas estratégias gerais con-
sideradas eficazes incluem os seguintes elementos
(148, 152, 192):
= Escolher um coordenador de assisténcia.

Diversos profissionais de saude podem

assumir esta funcdo. Estruturas de assis-

téncia primdria sdo, possivelmente, as mais
eficientes para coordenar o sistema de
assisténcia médica (155,185); varias pessoas
com deficiéncia veem clinicos gerais como
sendo aqueles que tém a responsabilidade
global de sua assisténcia médica e como os

“guardides” de uma variedade de servigos

baseados na comunidade (193). Algumas

vezes, servicos dedicados de coordena-
¢do de assisténcia e facilitadores de satde
podem auxiliar as pessoas a terem acesso

aos servicos de assisténcia primdria (120),

como acontece no Reino Unido onde enfer-

meiras especializadas coordenam a assis-
téncia médica de pessoas com insuficiéncia

intelectual (169).
=  Desenvolver um plano individual de

assisténcia. Um plano personalizado ¢

importante para ligar a assisténcia atual

e a passada, assim como para antecipar
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necessidades futuras. Este plano deve ser
suficientemente flexivel para acomodar
mudancas nas necessidades da pessoa e das
circunstancias (194). O programa Assisténcia
Primdria Melhorada da Austrélia, estimula
clinicos gerais a fazerem avaliagdes de saude
abrangentes, planos de assisténcia multidis-
ciplinares e estudos de casos com idosos,
pessoas com doencas cronicas e deficiéncia
intelectual (169).

Fazer os encaminhamentos de modo
adequado e transferir informagodes de
maneira eficaz aos outros servicos. O
encaminhamento oportuno pode facilitar o
acesso e reduzir o estresse, a frustracao e o
desenvolvimento de condi¢des secunddarias
(154, 195, 196). A boa comunicagdo entre
os prestadores de servicos é essencial (197).
Registros eletronicos ou cadernetas de clien-
tes - que incluam informagoes sobre a capaci-
dade dos individuos, os desafios e os métodos
de aprendizagem e comunicagédo - podem dar
apoio a transicio entre servicos pedidtricos e
de adultos, bem como entre os multiplos pro-
fissionais da saude envolvidos (154). Listas de
servigos relevantes e dos recursos da comu-
nidade também podem ser uteis.

Uso de tecnologias da informacao

e da comunica¢ao

Tecnologias da informacdo e da comunicagido
podem aumentar a capacidade dos servigos de
assisténcia médica, melhorar a oferta de servi-
¢os e permitir as pessoas um controle melhor da
prépria saude (198). As evidéncias da eficacia de
algumas tecnologias sdo limitadas, ou apresen-
tam efeitos limitados, enquanto outras prome-
tem beneficiar o sistema de assisténcia médica e
melhorar os resultados individuais de saude (199).

Prontuarios médicos eletronicos - o com-
partilhamento eletronico de prontuarios
pode resolver problemas comuns na conti-
nuidade do tratamento (200).

Servigos de telemedicina - pessoas que rece-
bem servicos de telemedicina psiquidtrica,
como avaliacdes e controle de medicamen-
tos, relataram grande satisfaqéo com a assis-
téncia recebida (201); video-conferéncias
também tém mostrado sucesso em progra-
mas de auto-controle (202).

Saiude do consumidor baseada em recur-
sos de informatica — programas de auto-
controle baseados na internet- tém ajudado
pessoas com doencas cronicas (175,203).
Uma pesquisa comparou uma audiometria

Quadro 3.6 Direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com deficiéncia

A Convencao das Nag¢oes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncias (CDPD) especifica que os Deficientes
possuem capacidade legal em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas (Artigo 12), tém direito a casar,
constituirem uma familia e manterem sua fertilidade (Artigo 23), assim como terem acesso a assisténcia de saude
sexual e reprodutiva (Artigo 25). O preconceito de que Deficientes sdo assexuados ou, ainda, que devem ter sua
sexualidade e sua fertilidade controladas é amplamente difundido (77). Ha evidéncias de que Deficientes sao
sexualmente ativos (212). Portanto, o acesso a educagao sexual é importante para promover a satide sexual e as
experiéncias positivas dessas pessoas em relacao ao sexo e relacionamentos.

A despeito das proibicdes legais, ha muitos casos de esterilizacao forcada utilizada para restringir a fertilidade de
alguns Deficientes, especialmente daqueles com insuficiéncia intelectual e, quase sempre, de mulheres (213-216).
A esterilizacdo também pode ser usada como uma técnica para o controle da menstruagao.

A esterilizacdo forcada de pessoas com deficiéncia é contrdria as normas internacionais de direitos humanos.
Deficientes devem ter acesso voluntério a esterilizacdo, da mesma forma que os demais individuos. Além disso,
na maioria dos casos, a esterilizacdo ndo € a Ginica opgao para o controle da menstruacao ou da fertilidade (214).
Da mesma forma, a esterilizacao ndo oferece qualquer protecdo contra o abuso sexual ou doencas sexualmente
transmissiveis. E preciso por em pratica o arcabouco legal e os mecanismos de relato e execucio para garantir
que, em qualquer caso em que seja pedida a esterilizagao, os direitos das pessoas com deficiéncia 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 individuos para as consultas com
médicos de assisténcia primadria e discutirem
estados de saude cronicos (180).

Abordando as barreiras
de recursos humanos

Entre os obstaculos comuns incluem-se as ati-
tudes dos prestadores de servigos, seu conheci-
mento e habilidade, além da garantia de que as
praticas de saude néo entrem em conflito com os
direitos das pessoas com deficiéncia.

Esas pessoas podem relutar em buscar o
atendimento devido a estigmatizagdo e discrimi-
nac¢io (205). Pessoas com deficiéncias podem ter
passado por internagdes ou outros tratamentos
contra a propria vontade, abusos, negligéncia ou
desvalorizagao constante. Experiéncias negativas
no sistema de satde, incluindo casos de insensibi-
lidade ou desrespeito, podem resultar em descré-
dito dos prestadores de servicos, falha na busca
por assisténcia e crenga no auto-diagnodstico e
auto-tratamento (89,206). Assim, atitudes res-
peitosas, conscientes e favoraveis as pessoas com
deficiéncia por parte dos prestadores de servicos
de satde sao fundamentais.

No entanto, atitudes e preconceitos existen-
tes entre esses prestadores permanecem como
barreiras a assisténcia médica das pessoas com
deficiéncia (90,207). Alguns prestadores de servi-
¢os de saude podem sentir-se desconfortaveis em
atender pessoas com deficiéncia (157), e a tomada
de decisoes clinicas pode ser influenciada por ati-
tudes e premissas desfavoraveis. O erro comum
de achar que pessoas com deficiéncia nao sdo
sexualmente ativas leva, com frequéncia, os pro-
fissionais da saude a nio oferecerem a elas, por
exemplo, servicos de satide sexual e reprodutiva.
(11, 79, 89, 208).

E comum que os profissionais da saude ndo
tenham conhecimentos nem habilidades ade-
quados para o atendimento as condigdes pri-
marias, secunddrias e comorbidas associadas a
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deficiéncia; também frequentemente nio sabem
lidar de forma eficiente com as necessidades de
assisténcia dos Deficientes (89, 154, 209). Os
prestadores de servicos podem ficar insegu-
ros quanto a forma de abordar as necessidades
relacionadas a deficiéncia, e a distincdo entre
os problemas relacionados e nio relacionados
a mesma. Eles podem, ainda, ndo entender a
necessidade de servigos abrangentes de assistén-
cia médica (96).

Os cursos de graduacao dos profissionais da
saude, por exemplo, raramente abordam as neces-
sidades das pessoas com deficiéncia (11,45); além
disso, é comum que os clinicos gerais indiquem
a falta de treinamento como um fator influencia-
dor em suas capacidades de prestar assisténcia
médica as pessoas com deficiéncia (143).

A limitagdo de conhecimento e compreensao
da deficiéncia entre os prestadores de servigos de
saude geralmente impede a coordenagdo opor-
tuna e eficiente dos servicos de assisténcia médica
(96, 154), as vezes levando as pessoas com defici-
éncia a passar por exames inadequados e experi-
éncias desconfortaveis e inseguras (210). Podem
haver grandes variagdes no tratamento, quando
os prestadores de servicos nao tém o apoio de
pesquisas e de orientacdes clinicas relativas as
pessoas com deficiéncia. Uma pesquisa concluiu
que a principal razao pela qual os clinicos nao
prescreviam medicagdo para osteoporose as pes-
soas com lesdo da medula espinhal era a auséncia
de orientagdes baseadas em evidéncias (30).

A presenca de um problema médico especi-
ficando é suficiente para determinar a capacidade
(211). A suposi¢do de que pessoas com determi-
nadas condi¢des médicas sdo incapazes é inacei-
tavel, de acordo com o Art. 12 do CDPD. Negar
as pessoas com deficiéncia o direito de exercer sua
capacidade legal pode impedi-las de assumir um
papel ativo em sua propria assisténcia médica. O
caminho a seguir apoia-se na tomada de decisoes
e ndo na tutela ou em outras formas substitutivas
(ver Quadro 3.6).

Educagao e treinamento dos profissionais
da saude sobre deficiéncia é prioridade para
aumentar a consciéncia sobre as necessidades de
assisténcia médica das pessoas com deficiéncia e
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melhorar o acesso delas a esses servicos (89, 127,
142, 143, 209, 217). Os trabalhadores da saude
devem aprender sobre as causas, consequéncias e
tratamentos das deficiéncias, além das premissas
erradas sobre estas e que sdo resultado de visdes
estigmatizadas sobre as pessoas com deficiéncias
(145, 150, 154).

Uma pesquisa com clinicos gerais na Franga
recomenda a introduc¢io de cursos sobre deficién-
cias nos curriculos das escolas médicas, educacio
continuada relevante e fornecimento de recursos
adequados (157). Em uma abordagem inovadora
para educacgdo e treinamento, Deficientes ensi-
nam estudantes e prestadores de servigos de satde
sobre uma grande variedade de questdes relativas
a deficiéncia, incluindo atitudes e praticas discri-
minatdrias, acessibilidade fisica, necessidade de
cuidados preventivos e as consequéncias de uma
ma coordenacao da assisténcia prestada (145,154).
O treinamento oferecido por individuos com
reducdo de capacidade fisica, sensorial e mental
pode melhorar o conhecimento sobre as questdes
enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia (142).

Integrar a educacao sobre deficiéncia

nos cursos de graduacao

Cada vez mais, os professores estdo ensinando a

seus alunos sobre a comunicagdo com pacientes,

inclusive com Deficientes (144), e véarios estudos

mostraram resultados satisfatorios com diversos

profissionais da saude:

= Um estudo realizado com alunos australia-
nos do quarto ano de medicina indicou uma
mudanga significativa de atitude em relagao a
pessoas com deficiéncia de desenvolvimento
depois de um workshop de trés horas sobre
habilidades de comunicagdo (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 Deficientes apds par-
ticiparem de uma aula de 90 minutos sobre o
assunto (219).

= Uma pesquisa concluiu que alunos de
medicina educados por Deficientes, aju-
dava os alunos a aprenderem como a defi-
ciéncia afeta os planos de tratamento, e a
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reconhecer e refletir sobre atitudes relativas
a deficiéncia (220).

=  Uma pesquisa com alunos do quarto ano
de medicina utilizou painéis apresentados
por pessoas com deficiéncia. Os estudantes
relataram ter valorizado o fato de ouvir as
experiéncias pessoais dos Deficientes e sobre
aquilo que havia ou nédo funcionado no local
de atendimento médico e nas relagdes do
prestador do servigo com o paciente (221).

= Cursos introdutdrios para estudantes matri-
culados nos primeiros cursos de terapia
ocupacional e de administracdo em pds-
-graduacdo da Federagao Russa, desenvolvi-
dos e ministrados pela Sociedade Russa de
Deficientes, conseguiram desenvolver atitu-
des positivas nos alunos (222).

* Uma pesquisa para determinar se uma
mudanga no curriculo modificou as atitudes
de alunos de enfermagem frente a Deficientes
mostrou que as atitudes ficaram mais posi-
tivas ao final do altimo ano de curso (223).

Fornecer educacao continuada
aos trabalhadores de saude

Muitos trabalhadores de saude reconhecem
a necessidade de uma educacdo continua sobre
deficiéncias. Numa pesquisa, os prestadores de
servicos de saude descreveram necessidades
educacionais especificas, incluindo informacao
sobre a forma de acessar os recursos para defi-
ciéncias, assisténcia coordenada, construgio de
acomodacdes razoaveis para Deficientes, abor-
dar necessidades sexuais e reprodutivas dessas
pessoas, e preencher formuldrios sobre o grau
de deficiéncia (209). Evidéncias colhidas no
Reino Unido mostraram que embora as enfer-
meiras treinadas em assisténcia a saude prima-
ria tenham, em geral, uma atitude positiva em
relagdo ao trabalho com pessoas com deficiéncia
intelectual, consideram o treinamento nessa drea
como uma prioridade (224).

O Conselho de Reabilitacio da India
implantou um programa nacional (1999-2004)
para educar médicos que trabalham em centros
de atendimento a saude primaria sobre ques-
toes envolvendo a deficiéncia. Os objetivos do



programa incluiam a disseminagdo de conhe-
cimento sobre prevencio, promog¢do da sadde,
identificagdo precoce, tratamento e reabilita-
¢do; aumento da conscientizac¢do sobre servicos
para Deficientes, e a sensibilizagdo dos médicos
quanto a questdes gerais envolvendo a defi-
ciéncia, como legislacao e direitos humanos.
Ao final do programa, 18.657 médicos de um
numero inicial de 25.506 haviam recebido trei-
namento (225).

Apoio aos trabalhadores da saude

com recursos adequados

Orientagdes para a pratica clinica baseada em evi-
déncias pode encorajar os profissionais de satde
a darem assisténcia adequada aos Deficientes. Por
exemplo, orientagdes clinicas e formas de assistén-
ciaintegrada na assisténcia médica bucal a pessoas
com deficiéncia de aprendizagem (226) auxilia os
profissionais a melhorarem a satide bucal desse
grupo. O manual “modos a mesa e outros” des-
creve e apresenta ilustragdes de posicdes alterna-
tivas para auxiliar os médicos a fazerem o exame
ginecolégico em mulheres com deficiéncia (132).
Diretorios de recursos também podem ajudar os
profissionais de saide a encaminhar pacientes a
especialistas e a adaptar pessoas com deficiéncia
a servicos baseados na comunidade, incluindo
programas de exercicios, grupos de autoajuda e
agéncias de assisténcia domiciliar. Distribuido a
um publico amplo, incluindo os profissionais de
saude, o Diretdrio de servicos para os Deficientes
no Malaui detalha todas as organizagdes, grupos
e servicos voltados para as pessoas com deficiéncia
naquele pais (227).

Preenchendo lacunas relativas
a dados e pesquisa

Provas levam a decisoes e resultados melhores
em saude (228, 229). A informac¢do confiavel é
essencial para um aumento da conscientiza¢do
publica nas questdes de satde, e no informe sobre
planejamento e politicas, bem como sobre a alo-
cagdo de recursos para reduzir as disparidades
(230). Assim, dados e pesquisas sio fundamen-
tais para fornecer informacgdes que ajudem a
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entender os fatores que determinam o estado da
saude, a desenvolver politicas, guiar a implanta-
¢80 e monitorar os servigos de assisténcia médica
para pessoas com deficiéncia e, com isto, forta-
lecer os sistemas de assisténcia médica (231). A
falta de dados e de resultados de pesquisas pode
criar um obstaculo significativo para formulado-
res de politicas e tomadores de decisdo, o que,
por sua vez, pode influenciar a capacidade das
pessoas com deficiéncia de acessar os servicos
gerais de satde.

A disponibilidade de dados relativos as
pessoas com deficiéncias varia muito entre os
paises (232). Ha poucas fontes disponiveis de
dados nacionais, e as informagdes que permitem
determinar a extensdo das disparidades que as
pessoas com deficiéncia enfrentam sdo limita-
das (223). Muitas vezes, os sistemas de investi-
gacdo ndo separam os dados sobre a deficiéncia
e, com frequéncia, pessoas com deficiéncia sao
excluidos de pesquisas que buscam evidéncias
cientificas para os resultados de uma interven-
¢donadrea da saude (234, 235). Frequentemente,
os critérios de elegibilidade impedem a partici-
pacdo de pessoas com deficiéncias (11), ja que
suas condi¢cdes primdrias podem ser vistas
como “fatores de confusdo” para as questdes
da pesquisa. Certos obstdculos, por exemplo,
transporte, também podem, as vezes, limitar as
oportunidades das pessoas com deficiéncia de
participarem de pesquisas (236).

Um exercicio recente sobre prioridades de pes-
quisas determinou que a identificacdo de barreiras
na assisténcia geral a saide e as estratégias para
supera-las eram as principais prioridades (164).
Outras eram a prevengao de condigdes secundarias,
eadetecgdo precoce e 0 encaminhamento de proble-
mas de saude através da assisténcia a saude prima-
ria. Algumas das areas relevantes para a pesquisa e
coleta de dados em saude estdo resumidas abaixo.

Pesquisa em servicos de saude

Os dados necessarios para fortalecer os sistemas
de assisténcia médica incluem:

= numero de pessoas com deficiéncia;

= estado de saude das pessoas com deficiéncia

(11);
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= fatores sociais e ambientais que influenciam
a saude das pessoas com deficiéncia;

= receptividade dos sistemas de assisténcia
médica as pessoas com deficiéncia;

= uso dos servicos de assisténcia médica por
pessoas com deficiéncia;

= necessidades de assisténcia, satisfeitas e ndo
satisfeitas (237).

Pessoas com deficiéncia devem ser incluidos
em todas as pesquisas sobre assisténcia médica
(233) e os dados sobre eles devem ser separados.
Um bom exemplo no &mbito estatal é o Sistema de
Vigilancia de Fatores de Risco Comportamental
(SVFRC) do Centro de Controle e Prevencio de
Doengas, que inclui duas questoes gerais de iden-
tificagdo de deficiéncia para garantir o forneci-
mento de dados especificos sobre deficiéncia por
estados (233). A pesquisa deve focar também a
qualidade e estrutura dos sistemas de assisténcia
médica examinando, por exemplo, adaptagdes
razodaveis necessarias as pessoas com deficiéncia.

Pesquisa relativa as condicoes de
salde associadas a deficiéncia
Evitar as condi¢des secundarias relacionadas
as deficiéncias existentes é uma prioridade.
Resultados preliminares de uma revisdo siste-
matica sobre interven¢des de promocio da saide
para Deficientes indicam que a pesquisa nessa
drea é um campo em crescimento e que ha evi-
déncias de interveng¢oes eficazes (238). Mas pro-
jetos de pesquisa mais robustos necessitam de
uma dosagem precisa da intervengao; além disso,
pesquisas e testes multicéntricos aumentario o
recrutamento e a capacidade de generalizar as
conclusoes (237).

Também ¢é importante garantir a relevancia
e a aplicabilidade das pesquisas em clinica geral
as pessoas com deficiéncia, dadas as evidéncias
de altas taxas de co-morbidade. Por exemplo, o
maior risco que as pessoas com esquizofrenia
apresentam de desenvolver diabetes e doencas
cardiovasculares necessita ser monitorado e
gerenciado (239), mas também ¢ recomendavel
uma pesquisa genética para entender os meca-
nismos metabdlicos desse achado (240).
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Estratégias relevantes para pesquisas inclu-
sivas em satide, bem como melhorar a compara-
tividade, qualidade e a pesquisa da capacidade
relacionada a deficiéncia incluem:

* As organizagdes que financiam pesquisas
poderiam exigir, como rotina, que os pes-
quisadores incluam pessoas com deficiéncia
em suas amostras populacionais. Apesar dos
desafios, ensaios controlados randomizados
com portadores de insuficiéncia intelectual
sdo possiveis (172). E necessario exigir que
os pesquisadores justifiquem critérios res-
tritivos de elegibilidade em bases cientificas
(11). Pessoas com deficiéncias intelectuais,
as que enfrentam barreiras de comunicacéo,
e outras com baixos niveis de escolaridade
podem necessitar de auxilio para preencher
os instrumentos de pesquisa ou para partici-
par das entrevistas (17, 235).

= pessoas com deficiéncia 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 execu¢ao e
no monitoramento da pesquisa (99,235,241).
No Reino Unido, a Rede de Pesquisa de
Qualidade em Deméncia 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
publico em geral pode melhorar a qualidade
e o impacto das pesquisas, mas os obstdculos
a0 acesso precisam ser removidos de modo
que pessoas com deficiéncia possam compa-
recer a consultas médicas e a encontros de
pesquisa (235).

= A Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),
que utiliza terminologia, linguagem e con-
ceitos aceitos e entendidos, pode assegurar a
consisténcia dos estudos e das configuragoes,
removendo assim os obstaculos ao progresso
das pesquisas em deficiéncia e saude, bem
como das politicas publicas (9).

= Diversos métodos de pesquisa sdo neces-
sarios, incluindo testes clinicos, estudos



empiricos e epidemioldgicos, pesquisas de
servicos de saide, enquetes e estudos sociais
e comportamentais. Pesquisas qualitati-
vas bem planejadas podem ser usadas para
investigar toda a gama de obstaculos e docu-
mentar as boas praticas (243).

= Sdo necessarios capacitagdo, ferramentas e
treinamento em pesquisa sobre a deficién-
cia. Bons instrumentos sdo particularmente
importantes para os resultados das pesqui-
sas sobre deficiéncia, dado que ha evidéncias
de que as pessoas com deficiéncia tém, com
frequéncia, uma percepcio sobre o estado
de satde e a qualidade de vida diferente das
pessoas ndo deficientes (243).

Conclusao e recomendagoes

Pessoas com deficiéncia deparam-se com dispa-
ridades na saude e tém mais necessidades nio
satisfeitas que a populagdo em geral. Todos os
paises necessitam trabalhar para remover os obs-
taculos e tornar os sistemas existentes de assistén-
cia médica mais inclusivos e acessiveis as pessoas
com deficiéncia.

Este capitulo identificou diversas estratégias
para garantir que as pessoas com deficiéncia
possam alcancar o melhor padrao de saide pos-
sivel, incluindo: medidas financeiras para melho-
rar a cobertura e a disponibilidade, medidas para
melhorar a oferta de servicos, entre elas o treina-
mento dos profissionais da saude; medidas para
capacitar as pessoas com deficiéncia a melhorar
a propria saude, e medidas para melhorar a pes-
quisa e os dados para monitorar, avaliar e fortale-
cer os sistemas de saude. Sdo necessarias diversas
estratégias para fechar a lacuna existente entre
pessoas com e sem deficiéncia no acesso a assis-
téncia médica. Devido ao fato de que os dados
disponiveis sobre a eficiéncia de algumas dessas
estratégias nos diferentes contextos e grupos sao
limitados, seus custos e resultados para a saiude
precisam ser cuidadosamente avaliados.

A realizacdo das recomendagdes resumidas
abaixo exigem a participa¢do de uma variedade
de interessados. Os Governos devem desenvolver,
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implantar e monitorar as politicas, mecanismos
reguladores, e o padrao da assisténcia médica
oferecida, para garantir que estes incluam as pes-
soas com deficiéncia. Os prestadores de servigos
devem oferecer a melhor qualidade nos servicos
de saude. Os usuarios dos servicos, organizagoes
de pessoas com deficiéncia e as organizagdes
profissionais devem aumentar a conscientizagao,
participar do desenvolvimento das politicas e
monitorar a implantacdo destas e dos servicos.
Através da cooperagdo internacional, boas e
promissoras praticas podem ser compartilhadas
e assisténcia técnica disponibilizada aos paises
para fortalecer politicas, sistemas e servicos
existentes.

Politicas e legislacao

= Avaliar as politicas, sistemas e servigos exis-
tentes, inclusive analisando as necessidades,
experiéncias e visdes das pessoas com defi-
ciéncia, identificar falhas e prioridades para
reduzir as desigualdades na satde, e planejar
melhorias no acesso e inclusao.

=  Fazer as mudangas necessarias nas politicas,
nos sistemas, e nos servigos para atender a
CDPD.

= Estabelecer padroes de assisténcia médica
relativos a assisténcia as pessoas com defici-
éncia, bem como as estruturas e mecanismos
de execugdo para garantir que esses padroes
sejam alcangados.

= Envolver os Deficientes na fiscaliza¢do e no
desenvolvimento e implantagdo de politicas
e servigos correlatos.

Financiamento e disponibilidade

=  Garantir que pessoas com deficiéncia se
beneficiem de programas publicos de assis-
téncia médica em igualdade de condigdes.

= Nos paises onde o seguro privado de saude
domina o financiamento da assisténcia
médica, garantir que o seguro nao seja
negado as pessoas com deficiéncia e estudar
medidas para tornar os prémios do seguro
acessiveis a essas pessoas.
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Usar incentivos financeiros para estimular
prestadores de servicos de saude a torna-los
acessiveis e oferecer avaliagdbes abrangen-
tes, tratamentos baseados em evidéncias, e
acompanhamento.

Nos paises com renda baixa e média, onde
existir assisténcia eficiente a satide e meca-
nismos de custeio, considerar esquemas de
transferéncia condicionada e dirigida de
tundos ligados ao uso da assisténcia médica
para melhorar o custo, disponibilidade e o
uso dos servicos.

Analisar opgoes para reduzir ou eliminar o
pagamento com recursos proprios por parte
de pessoas com deficiéncia que nao tenham
outros meios de custear os servicos de assis-
téncia médica.

Analisar a disponibilizagdo de auxilio para
atender aos custos indiretos associados
com O acesso a assisténcia médica, como
transporte.

Acesso a servicos
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Capacitar pessoas com deficiéncia, por meio
de informacao, treinamento e apoio de pares,
para que maximizem sua saude. Incluir os
membros da familia, quando apropriado.
Fornecer uma ampla gama de acomodagdes
razoaveis.

Apoiar os profissionais de assisténcia a saude
primdria com especialistas, que podem estar
em qualquer parte.

Explorar as opgoes de uso de tecnologias de
comunicagdo e informagdo para melhorar os
servicos, a capacidade da assisténcia médica
e 0 acesso a informagao por parte das pessoas
com deficiéncia.

Identificar grupos que necessitam de mode-
los alternativos de servigos, por exemplo, ser-
vigos dirigidos, assisténcia coordenada para
melhorar o acesso a assisténcia médica.

=  Nos paises de alta renda, incorporar o acesso
de pessoas com deficiéncia e padrdes de qua-
lidade nos contratos com prestadores de ser-
vicos publicos, privados e voluntarios.

= Promover a reabilitacdo baseada na comuni-
dade, principalmente nos locais menos favo-
recidos, para facilitar o acesso das pessoas
com deficiéncia aos servicos existentes.

Recursos humanos

= Integrar a educagdo sobre deficiéncia aos
cursos de graduagdo e de educagdo conti-
nuada para todos os profissionais da sadde.

= Envolver as pessoas com deficiéncia como
educadores e instrutores sempre que possivel.

= Fornecer orientacdes baseadas em evidéncias
para avaliacdo e tratamento, enfatizando a
assisténcia centrada no paciente.

= Treinar pessoas da comunidade de modo que
elas possam atuar em servicos de triagem e
assisténcia preventiva a satde.

Dados e pesquisa

= Nas pesquisas relacionadas a satde e defi-
ciéncia, utilizar a CIF, a fim de ter uma estru-
tura consistente.

= Conduzir mais pesquisas sobre necessidades,
barreiras a assisténcia geral a saude e sobre
resultados especificos para pessoas com
deficiéncia.

= Estabelecer sistemas de monitoramento e
avaliagdo para avaliar as intervencdes os
resultados de longo prazo sobre a saude das
pessoas com deficiéncia.

= Incluir pessoas com deficiéncia nas pesquisas
sobre servigos de assisténcia geral a satude.

= Incluir pessoas com deficiéncia nas enque-
tes sobre assisténcia médica, por meio do
uso de identificadores de deficiéncia - veja o
Capitulo 2 para mais informagdes.
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“Como amputado que usa protese funcional de membro inferior, posso dizer que a
protese me permite ter funcionalidade normal. Com a proétese, voltei a ter confianga e
autoestima para participar das atividades normais da sociedade, modificando minha
atitude perante a vida, de positiva para mais positiva. Sem duvida, a prétese teve um
impacto em minha situagdo atual e na minha qualidade de vida, pois hoje fago pratica-
mente todas as tarefas que me sdo atribuidas o que, ao final das contas, resulta em boa
produgdo e bons ganhos.”

Johnny

“Sendo oriundo de um pais onde nao ha muita conscientizagdo nem muitos recursos
para lidar com vitimas de lesao medular, minha volta para casa foi, realmente, um enorme
desafio. Morando em uma casa sem recursos de acessibilidade, meus familiares tiveram
que continuar me levando para cima e para baixo todos os dias. A fisioterapia tornou-se
uma necessidade crucial e, em razao dos custos continuos, minha mae assumiu a tarefa
de fazer a minha fisioterapia e ser minha cuidadora. Durante o processo de minha rea-
bilitagao, foi quase impossivel conseguir tratamento nos periodos de doenga ou usar as
clinicas de fisioterapia devido a imensa lista de espera. Apesar dos desafios, meu periodo
de reabilitacdo foi um momento de humildade em minha vida e um processo continuo
que enfrento até hoje. Aprendi que a deficiéncia nao é incapacidade, e uma mente forte e
atitude positiva foram muito importantes!”

Casey

“As familias passam por dificuldades depois que um de seus membros tem um AVC.
Eu me considero um sobrevivente, mas minha familia é uma vitima do AVC. Tive sorte e
consegui voltar a trabalhar, mas tenho que batalhar o tempo todo. Nos nao temos a ajuda
de que necessitamos; os servigos sdo muito variados e nao ha assisténcia em fonoaudiologia
e fisioterapia suficientes. Apds 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 palavrdes, mas me disseram que isto era normal.”

Linda

“Quando vocé nao tem uma cadeira de rodas adequada, vocé realmente sente que é
deficiente. Mas com uma cadeira adequada, que atende as suas necessidades e se adapta a
vocé, é possivel esquecer a deficiéncia.”

Faustina



Reabilitacao

Ha muito tempo a reabilitagdo carece de uma estrutura conceitual unificadora.
Historicamente, o termo tem descrito uma série de respostas a deficiéncia,
desde as intervenc¢des para melhorar a fungdo corporal até medidas mais abran-
gentes destinadas a promover a inclusdo (veja Quadro 4.1). A Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) fornece um
arcabouco que pode ser utilizado em todos os aspectos da reabilitacio (11-14).

Para alguns Deficientes, a reabilitacdo é essencial para torna-los capazes
de participar da vida educacional, do mercado de trabalho e da vida civil. A
reabilitacdo é sempre voluntaria e alguns individuos podem necessitar de apoio
para decidir sobre as op¢des disponiveis. Em todos os casos, a reabilitagdo deve
ajudar a capacitar a pessoa com deficiéncia e sua familia.

O artigo 26, Habilita¢ao e Reabilitagdo, da Convencao das Nagdes Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) recomenda:

“...medidas apropriadas, inclusive por meio do apoio de pares, para per-
mitir que pessoas com deficiéncia alcancem e mantenham o maximo
de independéncia, sua mais completa capacidade fisica, mental, social
e vocacional, além de total inclusdo e participacio em todos os aspec-
tos da vida.”

O artigo recomenda, ainda, que os paises organizem, reforcem e ampliem
servigos e programas de reabilitagdo, que devem comegar o mais cedo possivel,
baseados em avaliagdes multidisciplinares das necessidades e capacidades dos
individuos e incluindo dispositivos e tecnologias assistivas

Este capitulo examina algumas medidas comuns em reabilitagdo, as neces-
sidades e necessidades nao satisfeitas relativas a ela, as barreiras que impedem
0 acesso a reabilitacdo e maneiras de aborda-las.

Entendendo a reabilitacao
Medidas de reabilitagao e resultados

As medidas de reabilitacdo visam as funcoes e estruturas corporais, atividades
e participagdo, fatores ambientais e pessoais. Elas contribuem para que a pessoa
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Quadro 4.1 O que é reabilitacao?

Este relatorio define reabilitagdo como “um conjunto de medidas que ajudam pessoas com deficiéncias ou prestes
a adquirir deficiéncias a terem e manterem uma funcionalidade ideal na interacdo com seu ambiente”. Algumas
vezes se faz distin¢do entre habilitacdo — que visa ajudar os que possuem deficiéncias congénitas ou adquiridas
na primeira infancia a desenvolver sua maxima funcionalidade — e a reabilitacao, em que aqueles que tiveram
perdas funcionais sdo auxiliados a readquiri-las (2). Neste capitulo, o termo “reabilitacdo” cobre os dois tipos de
intervencdo. Embora o conceito de reabilitacdo seja amplo, ndo engloba tudo que diz respeito a deficiéncia. A
reabilitacdo visa a melhoria da funcionalidade individual, por exemplo, melhorando a capacidade de uma pessoa
comer e beber sem auxilio. A reabilitacao também inclui a intervencao no ambiente do individuo, por exemplo, a
instalacdo de uma barra de apoio no banheiro. Mas iniciativas para remover barreiras no ambito social, tais como
ainstalacao de rampas nos edificios publicos, ndo sdo consideradas reabilitacao neste relatério.

A reabilitacdo reduz o impacto de uma ampla gama de condi¢des de satide. Normalmente, a reabilitacdo acontece
durante um periodo determinado de tempo, mas pode envolver intervenc¢des simples ou multiplas realizadas
por uma pessoa ou por uma equipe de profissionais de reabilitacao; ela também pode ser necessaria desde a
fase aguda ou inicial da problema médico, logo apds sua descoberta, até as fases pés-aguda e de manutencao.

A reabilitacdo envolve a identificacdo dos problemas e necessidades da pessoa, o relacionamento dos transtor-
nos aos fatores relevantes do individuo e do ambiente, a definicdo de metas de reabilitacdo, planejamento e
implantacdo de medidas, além da avaliagao de seus efeitos (veja figura abaixo). Educar as pessoas com deficiéncia
é fundamental para desenvolver os conhecimentos e habilidades para a autoajuda, a assisténcia, a gestdo e a
tomada de decisoes. Deficientes e suas familias conseguem melhorar a saide e a funcionalidade quando séo
parceiros na reabilitagao (3-9).

O processo de reabilitacao

N identificar problemas

| /7 e necessidades ¢

Relacionar os problemas
avaliar efeitos aos fatores
modificaveis e limitantes

T ¥

Definir problemas e
mediadores alvo; selecionar
as medidas adequadas

T |

Fonte: Uma versao modificada do Ciclo de Reabilitacdo de (10).

Planejar, implamentar e
coordenar intervengoes

Reabilitacdo, fornecida ao longo de uma assisténcia continua desde o atendimento hospitalar até a reabilitagao
na comunidade (12), pode melhorar os resultados de saude, reduzir custos pela diminuicao dos periodos de
hospitalizagdo (15-17), reduzir a deficiéncia e melhorar a qualidade de vida (18-21).

A reabilitacao nao precisa ser cara. Ela perpassa diversos setores e pode ser conduzida por profissionais de saide
junto com especialistas em educacdo, emprego, bem-estar social e outros campos. Em contextos de poucos
recursos, ela pode envolver trabalhadores nao especializados como, por exemplo, trabalhadores em reabilitacdo
da prépria comunidade, familia, amigos e grupos comunitarios.

A reabilitacdo que comeca cedo produz resultados funcionais melhores para quase todas as condi¢des de satde
associadas a deficiéncia (18-30). A eficdcia da intervencdo precoce é especialmente marcante em criangas que
tém, ou podem vir a ter, atrasos de desenvolvimento (27, 28, 31, 32); ela ja demonstrou que melhora os progressos
educacionais e de desenvolvimento (4, 27).
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atinja e mantenha a funcionalidade ideal na inte-
ragdo com seu ambiente, utilizando os resultados
abrangentes a seguir:

= prevencdo da perda funcional;

= redugdo do ritmo de perda funcional;

= melhora ou recuperac¢io da fungéo;

= compensa¢io da funcio perdida;

= manutengdo da fun¢do atual.

Os resultados da reabilitagdo sio a melhora

e modifica¢gdes na funcionalidade do individuo

ao longo do tempo, atribuiveis a uma medida

isolada ou a um conjunto de medidas (33).

Tradicionalmente, os resultados da reabilitacao

enfocavam o grau de deficiéncia do individuo.

Mais recentemente, a medida desses resultados foi

ampliada para incluir progressos na atividade e na

participacdo dapessoa (34, 35). A medida dosresul-
tados de atividade e participaciao avaliam o desem-
penho do individuo frente a diversas dreas, entre
elas, comunicacio, mobilidade, autocuidados,
educagdo, trabalho e emprego, e qualidade de vida.
Os resultados de atividade e participagdo podem
ser medidos também por programas. Exemplos
incluem o nimero de pessoas que permanecem
ou retornam a suas casas ou comunidades, indices
de vida independente, indices de retorno ao traba-
lho e horas gastas em busca de lazer e recreagéo.

Os resultados da reabilitagdo também podem ser

medidos pelas mudancas no uso de recursos; por

exemplo, a reducdo das horas semanais necessa-

rias para servigos de apoio e assisténcia (36).

Os exemplos a seguir ilustram diferentes
medidas de reabilitacdo:

* Uma mulher de meia idade com diabe-
tes avancado. A reabilitacio pode incluir
assisténcia para recuperar a for¢a apds sua
hospitalizacdo devido a coma diabético, o
fornecimento de uma protese e treinamento
de marcha ap6s amputa¢dao de um membro, e
o fornecimento de um software de leitura de
tela para permitir que ela continue a traba-
lhar como contadora apos a perda da visdo.

=  Um jovem com esquizofrenia. Esse homem
pode ter dificuldades com situagdes rotinei-
ras, como trabalhar, ter vida independente
e manter relacionamentos. A reabilitacdo

Capitulo4 Reabilitacao

pode significar tratamento medicamentoso,
educagido do paciente e familiares, apoio psi-
coldgico através de assisténcia ambulatorial,
reabilitagdo baseada na comunidade ou par-
ticipagdo em um grupo de apoio.

* Uma crianga cega e surda. Pais, professores,
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, além
de outros especialistas em orienta¢do e mobi-
lidade precisam trabalhar em conjunto para
planejar espagos acessiveis e estimulantes para
encorajar o seu desenvolvimento. Os cuidado-
res precisardo trabalhar coma crianga a criagao
de métodos adequados de comunicagdo por
toques e por sinais. A educagdo personalizada
com avalia¢do cuidadosa ajudard no aprendi-
zado e reduzira o isolamento da crianca.

Limitacdes e restricdes para uma crianga
com paralisia cerebral e as possiveis medidas,
resultados e obstaculos para sua reabilitacao
estdo descritos na Tabela 4.1.

Equipes de reabilitacao e disciplinas espe-
cificas podem trabalhar em varias categorias.
As medidas de reabilitacdo neste capitulo estdo
geralmente divididas em trés categorias:
= medicina de reabilitacio
= terapia
= tecnologias assistivas.

Medicina de reabilitagao

A medicina de reabilita¢do esta relacionada com
a melhoria funcional por meio do diagnéstico e
tratamento de condi¢cdes de saude, redugdo de
deficiéncias e prevencao ou tratamento de compli-
cagdes (12, 37). Médicos com especializagio espe-
cifica em reabilitagdo sdo chamados de fisiatras,
médicos especialistas em reabilitagdo ou espe-
cialistas em medicina fisica e reabilitagdo (37).
Médicos especialistas, como psiquiatras, pedia-
tras, geriatras, oftalmologistas, neurocirurgioes e
cirurgides ortopédicos podem estar envolvidos na
medicina de reabilitacdo, assim como um amplo
leque de terapeutas. Em varias partes do mundo
em que ndo hd especialistas em medicina de rea-
bilitagdo, os servigos podem ser prestados por
médicos e terapeutas (ver Quadro 4.2).
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Capitulo4 Reabilitacao

Quadro 4.2 Tratamento do pé torto em Uganda

0 pé torto, uma deformidade congénita em um ou ambos os pés é, geralmente, negligenciado em paises de
renda baixa ou média. Se ndo tratado, o pé torto pode resultar em deformidade fisica, dor nos pés e mobilidade
reduzida; todas essas consequéncias podem limitar a participacdo na comunidade, inclusive o acesso a educagao.

Em Uganda, a incidéncia de pé torto é de 1,2 para cada 1.000 nascimentos com vida. Em geral, esta problema
ndo é diagnosticado ou, quando o é, o problema é negligenciada porque o tratamento convencional, cirdrgico,
invasivo, nao é possivel com os recursos disponiveis (38).

O tratamento de Ponseti para o pé torto, que envolve manipulacdo, imobilizacdo com gesso, tenotomia do tendao
de Aquiles, e colocacao de bragadeiras nos pés tem resultado em pés sem dor e funcionais num grande nimero
de casos (Ponseti, 1996). Os beneficios dessa abordagem nos paises em desenvolvimento sédo seu baixo custo,
alto grau de eficécia e a possibilidade de treinar outros prestadores de servico, 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 correc¢ao inicial foi bem-sucedida em 98% dos casos (39).

O projeto ugandense de apoio sustentavel ao pé torto — uma parceria entre o Ministério da Saude de Uganda,
a CBM International e universidades de Uganda e do Canadd - é financiado pela agéncia de desenvolvimento
internacional do Canada. Seu objetivo é tratar o pé torto em Uganda de modo sustentével, universal, eficiente e
seguro, usando o método Ponseti. O projeto foi implantado utilizando os setores de assisténcia médica e educacéo
ja existentes e incorporou a pesquisa para divulgar suas atividades e avaliar os resultados.

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

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

+ 36% dos hospitais publicos do pais se capacitaram para realizar o procedimento de Ponseti e utilizar seu
método.

« 798 profissionais da saude receberam treinamento para identificar e tratar o pé torto.

« Maodulos de ensino sobre o pé torto e o método Ponseti estdo sendo usados em duas escolas médicas e em trés
para paramédicos.

« 1.152 estudantes de varias disciplinas relacionadas a satide receberam treinamento no método Ponseti.

» 872 criangas com pé torto receberam tratamento, um ndmero estimado em 31% dos bebés nascidos com este
problema no periodo amostrado — um percentual muito alto, considerando-se que apenas 41% de todos os
nascimentos ocorre em um centro de assisténcia médica.

- Campanhas de conscientizacao da populacao foram implementadas — incluindo mensagens transmitidas pelo
radio e distribuicao de posteres e panfletos as equipes de satde dos povoados — para informar o publico em
geral de que o pé torto tem correcao.

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

= Avaliacdo dos bebés logo apds o nascimento quanto a deformidades nos pés, a fim de detectar o problema.
= (apacitar os profissionais de salide através de uma acdo continua de assisténcia, desde a triagem de deformi-

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

= Descentralizacdo dos servicos de atendimento ao pé torto, incluindo a triagem na comunidade realizada, por
exemplo, por trabalhadores em reabilitacdo baseados na comunidade, e tratamento em clinicas locais para
superar as dificuldades de adesédo ao tratamento.

= Incorporar o treinamento no método Ponseti nos curriculos dos estudantes de medicina, enfermagem, cursos
de formacéo de paramédicos e de assisténcia médica infantil.
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A medicina de reabilitacio tem mostrado
resultados positivos, por exemplo, melhorando a
funcio de articula¢oes e membros, administra-
¢do da dor, cicatrizagdo 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 deterioracio da funcionalidade em
todas as dreas de vida da pessoa. Entre os tera-
peutas e profissionais de reabilitacdo incluem-se
os terapeutas ocupacionais, técnicos de Orteses
e proteses, fisioterapeutas, psicologos, auxiliares
técnicos e em reabilitagdo, assistentes sociais e
fonoaudiélogos.

Medidas terapéuticas incluem:

= treinamento, exercicios e estratégias de
compensagao

= educacgio

= apoio e aconselhamento

* modificagdes no ambiente

= disponibilizacdo de recursos e tecnologia
assistiva.

Dados convincentes mostram que algumas
medidas terapéuticas melhoram os resultados da
reabilitagdo (veja Quadro 4.3). Por exemplo, os
exercicios numa vasta gama de estados de saude,
incluindo fibrose cistica, fragilidade em idosos,
doenca de Parkinson, AVC, osteoartrite de joelho
e quadril, doenca cardiaca e dor lombar, tém
contribuido para aumentar a forga, a resisténcia

Quadro 4.3 Dinheiro bem gasto: A eficacia e o valor das adapta¢des nas casas

0 gasto publico na adaptacao de casas de pessoas com dificuldades funcionais no Reino Unido e na Irlanda do
Norte chegou a mais de 220 milhdes de libras esterlinas em 1995, e tanto o nimero de pedidos quanto os custos

uni

de

tarios estao crescendo. Uma pesquisa realizada em 2000 avaliou a eficacia das adapta¢des na Inglaterra e no Pais
Gales por meio de entrevistas com aqueles que receberam grandes adaptagoes, questiondrios enviados pelos

correios aos que receberam adaptagées menores, registros administrativos e os pontos de vista dos profissionais
visitantes. A principal medida da “eficicia” foi o grau em que as adaptagdes levaram os pesquisados a superarem
problemas enfrentados antes delas, sem causar novas dificuldades. A pesquisa concluiu que:

Adaptacdes menores (barras, rampas, chuveiros acima das banheiras e sistemas de interfone, por exemplo) —a
maioria custando menos que £500 — tiveram consequéncias positivas e duradouras para praticamente todos
0s que as receberam: 62% dos que responderam a pesquisa indicaram que se sentem mais seguros quanto a
riscos de acidentes e 77% notaram um efeito positivo sobre a saude.

Adaptacdes maiores (conversdes em banheiros, construgcao de anexos, elevadores, por exemplo), na maioria
dos casos, transformaram as vidas das pessoas. Antes das adaptagdes, as pessoas usavam palavras como
“prisioneiro”, “humilhante” e “receoso” para descrever suas situacdes. Apos, eles se descrevem como “inde-
pendentes”, “Uteis” e “confiantes”.

Geralmente, onde as adaptagdes maiores nao funcionaram, isto se deveu a falhas na especificacdo original. Por
exemplo, em alguns casos adaptacdes para criangas falharam por nao prever o crescimento delas. Em outros
casos, politicas cuja intencao era economizar dinheiro resultaram em gastos maiores. Exemplos desses sao
anexos pequenos ou frios demais para serem usados, e substitutos baratos, mas ineficazes, para instalacoes
sanitdrias adequadas.

As respostas dos participantes da pesquisa sugerem que adaptacdes bem sucedidas mantém as pessoas fora
dos hospitais, reduzem a pressao sobre os cuidadores e promovem a inclusao social.

Os beneficios foram mais pronunciados nos casos em que uma consulta criteriosa foi feita aos usuarios, onde
as necessidades da familia toda foram levadas em considera¢do e onde a integridade das casas foi respeitada.

Adaptacoes parecem ser um modo altamente eficaz de usar o dinheiro publico, justificando o investimento em
saude e em recursos para reabilitacdo. Sao necessarias outras pesquisas em contextos e instalacées diversas.

Fonte (48).
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e a flexibilidade das articulagdes. Os exercicios
podem melhorar o equilibrio, a postura e uma
variedade de movimentos ou de mobilidades
funcionais, assim como reduzir o risco de quedas
(49-51). Intervengdes terapéuticas também
tém-se mostrado adequadas ao cuidado de longo
prazo dos idosos, visando reduzir suas deficién-
cias. Alguns estudos mostram que o treinamento
em atividades da vida diaria apresenta resultados
positivos em pessoas que sofreram um AVC (52).

Treinamento a distdncia foi usado em
Bangladesh para maes de criangas com paralisia
cerebral, num programa terapéutico de 18 meses.
O programa promoveu o desenvolvimento
de habilidades fisicas e cognitivas, e melho-
rou as habilidades motoras das criancas (53).
Aconselhamento, informacdo e treinamento em
métodos adaptativos, auxilio e equipamentos tém
sido eficazes para pessoas com lesdo medular e
jovens com deficiéncia (54-56). Varias medidas
de reabilitagdo auxiliam pessoas com deficiéncia
a retornarem ao trabalho ou a se manterem tra-
balhando, entre elas a adaptacdo do tipo ou do
horario de trabalho, e mudancas de equipamen-
tos e no ambiente de trabalho (57, 58).

Tecnologias assistivas

Um dispositivo de tecnologia assistiva pode ser

definido com “qualquer item, parte de equipa-

mento, ou produto, adquirido no comércio ou

adaptado ou modificado, usado para aumentar,

manter ou melhorar a capacidade funcional de

pessoas com deficiéncia” (59).
Exemplos comuns de dispositivos assistivos

sdo:

= muletas, proteses, Orteses, cadeiras de rodas
e triciclos para pessoas com dificuldades de
locomogio;

= proteses auditivas e implantes cocleares para
pessoas com deficiéncia auditiva;

= bengalas brancas, lupas, dispositivos ocula-
res, audiolivros e softwares para ampliacdo
e leitura de tela para pessoas com deficiéncia
visual;

Capitulo4 Reabilitacao

= painéis de comunicacdo e sintetizadores de
voz para pessoas com deficiéncia de fala;

= dispositivos como calendérios didrios com
figuras simbdlicas para pessoas com insufi-
ciéncia cognitiva.

Tecnologias assistivas, quando adequadas
a0 usudrio e seu ambiente, tém-se mostrado fer-
ramentas poderosas para aumentar a indepen-
déncia e melhorar a participacdo. Uma pesquisa
feita em Uganda com pessoas com mobilidade
reduzida concluiu que tecnologias assistivas para
mobilidade criaram mais possibilidades de parti-
cipagdo na comunidade, especialmente em edu-
cacdo e empregabilidade (60). Para pessoas com
deficiéncias resultantes de lesdes cerebrais no
Reino Unido, tecnologias como assistentes pesso-
ais digitais e outras simples, como cartazes, foram
intimamente associadas com independéncia (61).
Num estudo com nigerianos deficientes auditivos,
o fornecimento de proteses auditivas foi associado
a aumento da funcionalidade, e da participacio e
satisfacdo do usuario (62).

Dispositivos assistivos também foram apon-
tados como redutores da deficiéncia, e podem
substituir ou complementar os servicos de apoio,
possivelmente, com redugdo dos custos de assis-
téncia (63). Nos Estados Unidos, dados colhidos
durante 15 anos através de uma pesquisa nacio-
nal de assisténcia a longo prazo mostraram que o
maior uso de tecnologia foi associado a diminui¢ao
no relato de deficiéncia entre pessoas com 65 anos
de idade ou mais (64). Outra pesquisa, também nos
Estados Unidos, mostrou que usudrios de tecno-
logias assistivas a como auxiliares de locomogao
e equipamentos de cuidado pessoal, relataram
menor necessidade de servigos de apoio (65).

Em alguns paises, dispositivos assistivos sao
parte integrante da assisténcia médica e forneci-
dos pelo sistema nacional de saide. Em outros,
tecnologias assistivas a sdo fornecidas pelos
governos através dos servicos de reabilitacdo, de
reabilitacdo vocacional ou de agéncias de educa-
¢do especial (66), companhias de seguros e orga-
nizagoes filantrépicas e ndo governamentais.

105



Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

Ambientes de reabilitacao

A disponibilidade de servicos de reabilitacao em
diferentes ambientes varia entre nagdes e regides
(67-70). Reabilitacido médica e terapia sdo, em
geral, fornecidas em hospitais para pacientes em
estado agudo. Reabilitacdo médica de acompa-
nhamento, terapia e dispositivos assistivos podem
ser oferecidos em uma variedade de instalacoes,
incluindo salas de reabilitagdo ou hospitais espe-
cializados, centros de reabilitacdo, institui¢des
como os asilos para doentes mentais e casas de
repouso, centros de cuidados temporarios, hospi-
tais psiquiatricos, prisdes, internatos e ambientes
residenciais militares, ou em instalacdes de aten-
dimento por um profissional ou por varios (con-
sultdrios e clinicas). Reabilitagdo de longo prazo
pode ser oferecida em ambientes comunitarios e
instalacdes como centros de assisténcia médica
primaria, escolas, locais de trabalho ou servicos
terapéuticos domiciliares (67-70).

Necessidades e necessidades
nao satisfeitas

Naio existem dados mundiais sobre a necessidade
de servigos de reabilitacdo, tipo e qualidade dos
servigos oferecidos, e estimativas das necessi-
dades ndo satisfeitas. Com frequéncia, os dados
sobre reabilitacdo sdao incompletos e fragmenta-
dos. Quando ha dados disponiveis, a compara-
¢éo entre eles é prejudicada pelas diferencas nas
definicbes, nas classificagdes das medidas e dos
prestadores de servicos, nas populagdes estuda-
das, nos métodos de avalia¢do, nos indicadores
e nas fontes de dados, por exemplo, Deficientes,
prestadores de servicos e gestores dos programas
podem encarar as necessidades e demandas de
formas diferentes (71, 72).

Necessidades de reabilitagdo ndo satisfeitas
podem retardar a reabilitagdo, limitar atividades,
restringir a participagdo, causar deterioragdo da
saude,aumentar a dependéncia pela assisténcia de
outrem, e piorar a qualidade de vida (37, 73-77).
Esses resultados negativos podem ter grandes
implicagdes sociais e financeiras para os indivi-
duos, as familias, e as comunidades (78-80).
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Apesar das limitacdes reconhecidas, como
qualidade dos dados e variagdes culturais na per-
cep¢do das deficiéncias, a necessidade pelos ser-
vigos de reabilitagdo pode ser estimada de varias
maneiras. Entre elas, dados sobre prevaléncia da
deficiéncia, pesquisas sobre deficiéncias especifi-
cas, e dados populacionais e administrativos.

Dadossobre prevalénciade condigoes desaiude
associadas a deficiéncia podem fornecer informa-
¢des para estimar as necessidades de reabilitacdo
(81). Como indicado no Capitulo 2, os indices de
deficiéncia se correlacionam com o aumento das
doencas nio transmissiveis e o envelhecimento
global. Projeta-se que a necessidade por servigos
de reabilitagdo ird aumentar (82, 83) devido a esses
fatores demograficos e epidemioldgicos. Fortes
evidéncias indicam que as deficiéncias relaciona-
das com o envelhecimento e com varias condicoes
de saude podem ser reduzidas e a funcionalidade
aumentada com a reabilitacdo (84-86).

Indices mais altos de deficiéncias indicam
um possivel aumento das necessidades de reabi-
litagdo. Evidéncias epidemioldgicas associadas ao
exame do numero, tipo e severidade das defici-
éncias, bem como das limita¢des de atividade e
restri¢des a participacdo que podem se beneficiar
das varias medidas de reabilitagdo, pode ajudar
a mensurar a necessidade de servicos e pode ser
util no estabelecimento de prioridades adequadas
para a reabilitacdo (87).
= O numero de pessoas que necessitam de pro-

teses auditivas em todo o mundo se baseia em

estimativas de 2005 da Organiza¢ao Mundial
de Satde, as quais apontam que cerca de

278 milhoes de pessoas tém deficiéncias de

audicdo de moderadas a profundas (88). Em

paises desenvolvidos, especialistas estimam
que cerca de 20% das pessoas com deficiéncia

auditiva precisam de préteses auditivas (89),

sugerindo um total de 56 milhdes de poten-

ciais usudrios desses aparelhos em todo o

mundo. Os fabricantes e vendedores de pré-

teses auditivas estimam que a producio atual
atende a menos de 10% da necessidade mun-
dial (88), e menos de 3% da necessidade de

proteses auditivas nos paises desenvolvidos é

satisfeita por ano (90).



= A Sociedade Internacional de Préteses e
Orteses, e a Organizagdo Mundial da Satde
estimam que as pessoas que necessitam pro-
teses, Orteses ou servigos afins representam
0,5% da populagdo dos paises desenvolvidos;
e que 30 milhdes de pessoas na Africa, Asia e
América Latina (91) necessitam um numero
estimado em 180.000 profissionais de reabili-
tacdo. Em 2005 havia 24 escolas de formagdo
de técnico de Ortese e protese e nos paises em
desenvolvimento, as quais formavam 400
estudantes por ano. Em todo o mundo, os
centros de treinamento de técnico de ortese
e prétese profissionais existentes, bem como
de outros fornecedores de servicos essenciais
de reabilitacao, sdo altamente insuficientes
em relacdo & necessidade (92).

=  Uma pesquisa nacional sobre deficiéncia
musculoesquelética em Ruanda concluiu
que 2,6% das criangas tém a deficiéncia,
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 disponiveis sobre a
oferta e as necessidades nao satisfeitas nos paises
é oriunda de pesquisas sobre deficiéncias especi-
ficas em dadas populagdes, como:
= pesquisas nacionais sobre condi¢cdes de vida

de pessoas com deficiéncia realizadas em

Malaui, Mo¢ambique, Namibia, Zambia e

Zimbabue (94-98), revelaram grandes lacu-

nas entre a oferta de reabilitagio médica

e dispositivos assistivos (veja Tabela 2.5

no Capitulo 2). Desigualdades de género

no acesso aos dispositivos assistivos a fica-

ram evidentes em Malaui (homens: 25,3%;

mulheres: 14,1%), e Zambia (homens: 15,7%;

mulheres: 11,9%) (99).
=  Uma pesquisa sobre medicina de reabili-

tacdo fisica na Crodcia, Republica Tcheca,

Hungria, Eslovaquia e Eslovénia encontrou

uma falta generalizada de acesso a reabilita-

¢do em ambientes de assisténcia médica pri-
maria, secundaria, tercidria e comunitaria,
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bem como desigualdades de acesso regionais
e socioecondmicas (100).

= Numa pesquisa com pessoas com deficién-
cia de trés distritos de Pequim, China, 75%
dos entrevistados expressou a necessidade
de diversos servicos de reabilitagdo; destes,
apenas 27% haviam recebido esses servigos
(101). Uma pesquisa nacional chinesa sobre
necessidade de reabilitagdo, realizada em
2007, concluiu que as necessidades ndo satis-
feitas eram particularmente altas para dispo-
sitivos assistivos e terapia (102).

= Pesquisasrealizadas nos Estados Unidos rela-
taram um ndmero consideravel de necessi-
dades néo satisfeitas, com frequéncia devido
a problemas de financiamento de tecnologias
assistivas (103).

Necessidades nao satisfeitas de servicos de
reabilitacdo também podem ser calculadas a
partir de dados de pesquisas administrativas
e populacionais. O fornecimento de servigos
de reabilitacdo pode ser estimado a partir de
dados administrativos sobre a oferta de servi-
¢os; e medidas como tempos de espera por esses
servicos podem dar uma ideia aproximada da
extensao em que a demanda destes servigos esta
sendo atendida.

Uma pesquisa mundial recente (2006-2008)
sobre servigos oftalmologicos em 195 paises con-
cluiu que o tempo de espera nas dreas urbanas
era, em média, de menos de um més, enquanto
nas areas rurais variava de seis meses a um ano
(104). Medidas de aproxima¢do podem nio ser
confiaveis. No caso de tempos de espera, por
exemplo, a falta de conhecimento sobre os ser-
vicos e crencgas sobre a deficiéncia influenciam a
busca por tratamento; a0 mesmo tempo, restri-
goes sobre quem esta legitimamente aguardando
pelos servigos pode complicar a interpretagao dos
dados (105-107).

Indicadores do numero de pessoas que
buscam servigos, mas nao os recebem, ou que
recebem servigos inadequados ou ndo satisfa-
torios podem fornecer informagdes uteis para
o planejamento (108). Com frequéncia, dados
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sobre reabilitacdo nao sdo separados daqueles de
outros servicos de assisténcia médica. Contudo,
as medidas de reabilitacdo nédo sdo incluidas nos
sistemas de classificagao existentes que poderiam
fornecer um quadro para a descri¢do e mensura-
¢do da reabilitagdo. Dados administrativos sobre
fornecimento sdo, com frequéncia, fragmentados
devido ao fato de que a reabilitagdo pode ocorrer
em uma variedade de ambientes e ser realizada
por diferentes pessoas.

A compara¢do entre multiplas fontes de
dados pode levar a interpretacdes mais consis-
tentes se uma referéncia comum, como o CIF, for
usada. Como exemplo, a Unidade Comunitaria
de Avaliagao e Pesquisa sobre Artrite de Toronto
mesclou dados de fontes administrativas e perfis
de demanda e fornecimento de reabilitagdo em
todas as regides da provincia de Ontario (109).
Os pesquisadores cruzaram dados da populaciao
com o numero de profissionais de assisténcia
médica por regido a fim de estimar o niimero
desses profissionais por habitante: eles verifica-
ram que a maior concentragio de profissionais na
regido sul ndo coincidia com as areas de maior
demanda, resultando em demandas de reabilita-
¢do ndo satisfeitas.

Abordando as barreiras
a reabilitacao

As barreiras ao fornecimento de servicos de rea-

bilitacdo podem ser superadas através de uma

série de acOes, entre elas:

= reforma das politicas, leis, e sistema de oferta,
incluindo a criagdo ou a revisdo de planos
nacionais de reabilitacio;

= criacdo de mecanismos de financiamento
para superar barreiras relativas ao financia-
mento da reabilita¢do;

= aumento dos recursos humanos para reabi-
litagao, incluindo treinamento e retengiao de
pessoal;

= expansdo e descentralizacio da oferta de
Servicos;

= aumento do uso e da disponibilidade da tec-
nologia e dos dispositivos assistivos;
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= expansdo dos programas de pesquisa,
incluindo a melhoria das informacgoes e o
accesso as orientagdes sobre boas praticas.

Reformando politicas, leis
e sistemas de acesso

Uma pesquisa gobal de 2005 (110) sobre a imple-

mentagdo dasregras, nao-vinculantes, das Nagoes

Unidas sobre a equalizacdo de oportunidades

para as pessoas com deficiéncias concluiu que:

= em 48 dos 114 (42%) paises que responderam
a pesquisa, as politicas de reabilitacdo ndo
foram adotadas;

= em 57 (50%) paises, a legislagdo sobre a rea-
bilitagcdo das pessoas com deficiéncia néo foi
aprovada;

= em 46 (40%) paises, ndo foram estabelecidos
programas de reabilitacdo.

Muitos paises tém boa legislacdo e boas poli-
ticas de reabilitacdo, mas a implantagdo dessas
politicas e a criagdo e oferta de servicos locais e
regionais de reabilitacao estagnou. Barreiras sis-
témicas incluem:
= Falta de planejamento estratégico. Uma

pesquisa sobre medicina de reabilitagdo

relacionada a deficiéncia fisica - excluindo

tecnologia assistiva, deficiéncias sensoriais e

disciplinas especializadas — em cinco paises

da Europa central e oriental sugeriu que a

falta de planejamento estratégico dos servicos

resultou em uma distribui¢do inadequada da

capacidade e da infraestrutura destes (100).
= Falta de recursos e de infraestrutura de

saude. Recursos e infraestrutura limitados

nos paises em desenvolvimento e nas comu-
nidades rurais e remotas dos paises desen-
volvidos pode reduzir o acesso a reabilitacao

e aqualidade dos servigos (111). Em uma pes-

quisa sobre as razoes de ndo utiliza¢ao de ins-

talacdes de satide necessarias em dois estados
indianos, 52,3% dos que responderam disse-
ram que nao havia instalacdes de assisténcia
médica disponiveis na area (112). Em outros
paises faltam servigos de reabilitacdo que se



mostraram eficazes para reduzir custos a
longo prazo, como intervengdes precoces em
criancas menores de 5 anos (5, 113-115). Uma
pesquisa com usuarios de reabilitacdo base-
ada na comunidade (SER) em Gana, Guiana,
e Nepal mostrou impacto limitado sobre o
bem-estar fisico porque os trabalhadores
em SER tiveram dificuldades em fornecer
reabilitacdo fisica, dispositivos assistivos e
encaminhamentos (116). No Haiti, antes do
terremoto de 2010, cerca de trés quartos dos
amputados receberam tratamento prostético
devido a falta de disponibilidade de servigos
(117).

Falta de agéncia responsavel por adminis-
trar, coordenar e monitorar os servigos. Em
alguns paises, toda a reabilitagdo ¢ integrada
a assisténcia médica e financiada pelo sistema
nacional de saude (118, 119). Em outros, as
responsabilidades sao divididas entre dife-
rentes ministérios e os servicos de reabilitacdo
sao pouco integrados ao sistema geral e mal
coordenados (120). Um relatério de 29 paises
africanos concluiu que muitos ndo tinham
coordenag¢do nem colaboracio entre os dife-
rentes setores e ministérios envolvidos em
deficiéncia e reabilitacdo; em 4 dos 29 paises
nao havia um ministério coordenador (119).
Sistemas de informagio em saude e estra-
tégias de comunica¢io inadequadas podem
contribuir para os baixos indices de par-
ticipagio em reabilitacio. Aborigenes
australianos tém altos indices de doencas
cardiovasculares, mas baixas taxas de par-
ticipacdo em reabilitagio cardiaca, por
exemplo. Obstaculos a reabilitacao incluem
comunica¢do deficiente entre os setores de
assisténcia médica e entre os prestadores de
servi¢os (notadamente entre os de assisténcia
primaria e secundaria), processos de coleta
de dados inconsistentes e insuficientes, mul-
tiplos sistemas de informagao clinica e tec-
nologias incompativeis (121). A comunicagiao
falha resulta em coordenagéo ineficiente das
responsabilidades entre os fornecedores (75).
Sistemas complexos de encaminhamento
podem limitar o acesso. Onde o acesso aos
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servicos de reabilitagdo é controlado por
médicos (77), regras médicas ou atitudes dos
médicos de atendimento primario podem
impedir deficientes de obterem os servigos
(122). As vezes, as pessoas nio sio encami-
nhadas, ou o sdo de modo inadequado, ou
consultas médicas desnecessarias podem
aumentar os custos do atendimento (123-
126). Isto é especialmente relevante para
pessoas com necessidades complexas, que
requerem multiplas medidas de reabilitagéo.

=  Auséncia de envolvimento com as pessoas
com deficiéncias. A pesquisa mencionada
acima, envolvendo 114 paises, ndo consultou
organizacgdes de pessoas com deficiéncia em
51 deles, nem as familias dos deficientes, em
57 dos paises pesquisados, sobre planeja-
mento, implantagao e avaliagdo dos progra-
mas de reabilita¢do (110).

Paises onde faltam politicas e legislacdo
sobre reabilitagdo devem considerar a sua intro-
dugdo, especialmente aqueles que sio signatarios
da CDPD, uma vez que eles devem compati-
bilizar a lei nacional com os artigos 25 e 26 da
Convengdo. A reabilitagdo pode ser incorporada
a legislagao geral sobre satde e a legislacao perti-
nente sobre emprego, educagao e servigos sociais,
bem como a legislagdo especifica sobre pessoas
com deficiéncia.

As respostas politicas devem enfatizar a
intervengdo precoce e o uso da reabilitagdo para
permitir as pessoas com uma variedade de con-
di¢oes de saide para melhorar ou manter seus
niveis de funcionalidade, com foco especifico
na garantia a participa¢io e inclusdo, tal como
a continua¢do no trabalho (127). Os servicos
devem ser fornecidos o mais proximo possivel
das comunidades onde as pessoas vivem, inclu-
sive nas dreas rurais (128).

O desenvolvimento, implantagdo e moni-
toramento das politicas e leis devem incluir os
usudrios (ver Quadro 4.4) (132). Profissionais de
reabilitacdo precisam estar cientes das politicas e
programas, tendo em conta o papel da reabilita-
¢30 em manter as pessoas com deficiéncia parti-
cipando da sociedade (133,134).
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Quadro 4.4 Reforma da lei de saide mental naltalia - fechar as institui¢oes psiquiatricas nao
é suficiente

Em 1978, a Itélia introduziu a Lei No. 180 que, gradualmente, foi desativando os hospitais psiquiatricos e intro-
duzindo o sistema de assisténcia psiquiatrica baseado na comunidade. O psiquiatra social Franco Basaglia foi
um dos lideres da criacdo da nova lei, que rejeitou a premissa de que pessoas com transtornos mentais eram um
perigo para a sociedade. Basaglia ficou chocado com as condi¢cdes desumanas que presenciou como diretor de um
hospital psiquiatrico no norte da Itdlia. Ele via os fatores sociais como os principais determinantes dos transtornos
mentais e tornou-se um campedo dos servi¢cos comunitérios de saide mental e de leitos em hospitais gerais ao
invés de hospitais psiquidtricos (129).

Trinta anos depois, a Itdlia é o Unico pais onde os hospitais psiquidtricos tradicionais sao proibidos por lei. A lei é
composta por uma legislagdo bésica, ficando cada regido encarregada de implantar normas detalhadas, métodos
e cronogramas de acdo. Em consequéncia dela, nenhum novo paciente foi admitido nos hospitais psiquiatricos
e um processo de desinstitucionalizacdo dos pacientes internados foi intensamente promovido. A populacao
hospitalizada foi reduzida em 53% entre 1978 e 1987, sendo o desmantelamento final dos hospitais psiquiatricos
completado em 2000 (130).

0 tratamento de problemas agudos é realizado em unidades psiquiatricas dentro dos hospitais gerais, cada uma
com, no maximo, 15 leitos. Uma rede de centros comunitarios de saide mental e reabilitacao apoiam as pessoas
com transtornos mentais, com base numa perspectiva holistica. A organizagao dos servicos utiliza um modelo
departamental para coordenar uma série de tratamentos, fases e profissionais. Campanhas contra o preconceito,
pela inclusdo social das pessoas com transtornos mentais e a capacitacao dos pacientes e suas familias foram
promovidas com apoio central e regional.

Em consequéncia dessas politicas, a Itdlia possui menos leitos psiquiatricos do que outros paises: 1,72 por 10.000
habitantes em 2001. Embora a Itdlia tenha um nimero de psiquiatras por habitante equivalente ao do Reino
Unido, ela tem um terco de enfermeiras psiquiatricas e de psicélogos, e um décimo de assistentes sociais. A Italia
também possui indices mais baixos de internagdes compulsérias (2,5 por 10.000 habitantes em 2001, contra 5,5
por 10.000 na Inglaterra), e menor uso de psicotrépicos do que os outros paises europeus. Readmissdes recor-
rentes sdo comuns apenas nas regiées mais pobres.

Contudo, a assisténcia médica mental italiana esta longe da perfeicao (130). Em lugar dos hospitais psiquiatricos
publicos, o Governo mantém pequenas comunidades ou apartamentos protegidos para pacientes de longo prazo;
instituicdes privadas oferecem assisténcia de longo prazo em algumas regides. Mas o apoio a saide mental varia
consideravelmente em cada regido, e o fardo da assisténcia ainda recai sobre as familias em algumas éreas. Servigos
comunitérios de satide mental e reabilitacdo, em algumas areas, ndo conseguiram inovar, e tratamentos ideais
nem sempre estao disponiveis. A Italia esta preparando uma nova estratégia nacional para reforcar o sistema
de assisténcia comunitaria, fazer frente a prioridades emergenciais e padronizar o desempenho da assisténcia
médica mental nas regides.

A experiéncia italiana mostra que o fechamento das instituicdes psiquiatricas precisa ser acompanhado de estru-
turas alternativas. A reforma das leis deve estabelecer padrées minimos, ndo apenas orientacdes. E necessario
0 compromisso politico além de investimentos em instalacdes, pessoal e treinamento. Pesquisa e avaliacdo sao
vitais, juntamente com mecanismos centrais de verificacao, controle e comparagao dos servicos.

Planos nacionais de reabilitacao
e melhorias na colaboracao

Criar ou alterar planos nacionais de reabilita-
¢do e estabelecer infraestrutura e capacita¢do
para implementar o plano sdo questdes criticas
para melhorar o acesso a reabilitagdo. Os planos
devem ser baseados na andlise da situacio atual,
considerar os principais aspectos da oferta de
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reabilitacdo - lideranc¢a, financiamento, infor-
magao, oferta de servigos, produtos e tecnologias
e forca de trabalho (135) - e definir prioridades
com base nas necessidades locais. Mesmo se nao
for possivel oferecer de imediato o servico de
reabilitacdo para todos que necessitam dele, um
plano envolvendo investimentos anuais menores
pode ser progressivamente fortalecido e expandir
o sistema de reabilitacio.



O sucesso da implantagdo do plano depende
de estabelecer e fortalecer mecanismos de colabo-
racdo intersetorial. Um comité ou agéncia inter-
ministerial para reabilitacio pode coordenar as
organizagoes. Por exemplo, um Conselho de Agao
paraaDeficiéncia, comrepresentantes do Governo,
ONGs, e programas de treinamento, foi criado em
1997 no Camboja para apoiar a coordenagio e a
cooperacdo entre os provedores de reabilitacio,
reduzir a duplicagdo, e melhorar a distribuigao
dos servigos e dos sistemas de encaminhamento,
além de promover a criagdo de joint-ventures em
treinamento (136). O Conselho obteve sucesso no
desenvolvimento da reabilitacao fisica e no apoio
ao treinamento de profissionais (fisioterapeutas,
técnicos de Orteses e proteses, cadeiras de rodas e
CBR) (137). Outros beneficios foram (136):

" negociagdo conjunta de equipamentos e
suprimentos;

= troca de conhecimentos e de experiéncias;

= educacdo continua por meio do intercim-
bio de educadores especializados, estabe-
lecimento de locais para educagdo clinica,
revisdo e reformulagdo de curriculos e dis-
seminacdo de informacoes; estabelecimento

de locais para educagio clinica, revisio e

reformulacdo de curriculos e disseminagdo

de informacoes;
= apoio a transi¢do dos servicos profissionais
externos para a gestdo local.

Desenvolvendo mecanismos
de financiamento para
reabilitacao.

O custo da reabilitacio pode ser um obstaculo
para as pessoas com deficiéncia, tanto em paises
de alta como de baixa renda. Mesmo quando
ha financiamento dos governos, seguradoras ou
ONGs, ele pode ndo cobrir parte suficiente dos
gastos para tornar a reabilitacdo acessivel (117).
Pessoas com deficiéncia tém menor renda e, com
frequéncia, ndo tém emprego. Logo, tém menor
probabilidade de ter planos de saide cobertos
pelo empregador ou seguro-satude privado por

Capitulo4 Reabilitacao

adesdo (ver Capitulo 8). Se eles tém limitacdo
financeira e cobertura publica de saude inade-
quada, o acesso a reabilitacdo também pode ser
limitado, comprometendo sua atividade e parti-
cipa¢do na sociedade (138).

A falta de recursos financeiros para tecno-
logias assistivas é um obstaculo importante para
muitos (101). Deficientes e suas familias adquirem
mais da metade de todos os dispositivos assisti-
vos diretamente (139). Em uma pesquisa nacional
realizada na India, dois tercos dos usuarios de tec-
nologia assistiva disseram que tiveram que pagar,
eles mesmos, pelos dispositivos (112). No Haiti, o
pouco acesso aos servicos de proteses foi parcial-
mente atribuido ao fato dos usudrios ndo poderem
pagar por eles (117).

O gasto com servicos de reabilitagdo ¢ difi-
cil de determinar uma vez que, em geral, ele é
separado dos outros dispéndios com assisténcia
médica. Ha pouca informacao disponivel sobre
0s gastos com uma ampla gama de medidas de
reabilitacio (68, 74, 138). Governos de 41 de
114 paises ndo forneceram recursos para dispo-
sitivos assistivos em 2005 (110). Mesmo nos 79
paises onde os esquemas de seguro cobriram
esses dispositivos, total ou parcialmente, 16 nao
deram cobertura a pessoas pobres com defici-
éncia, e 28 ndo cobriram todas as localidades
(110). Em alguns casos, programas existentes
nio cobrem a manutencio e o reparo de dispo-
sitivos assistivos, o que pode deixar as pessoas
com equipamentos defeituosos e limitar seu uso
(76, 112, 140). Um terco dos 114 paises que for-
neceram dados para a pesquisa global de 2005
ndo tinham um orcamento especifico para ser-
vicos de reabilitacdo (110). Parece que os paises
da OCDE (Organiza¢ao para Cooperagao e
Desenvolvimento Econdmico) estdo investindo
mais em reabilitacdo do que no passado, mas
os gastos ainda sdo pequenos (120). Por exem-
plo, médias ndo ponderadas de todos os paises
da OCDE entre 2006 e 2008 indicaram que os
gastos publicos com reabilitagdo como parte dos
programas de mercado de trabalho foi de 0,02%
do PIB, sem aumento ao longo do tempo (127).

Com frequéncia, o financiamento da assis-
téncia médica fornece cobertura seletiva para

111



Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

servicos de reabilitacdo, por exemplo, restrin-
gindo o numero ou tipo de dispositivos assisti-
vos, numero das sessoes de terapia ao longo de
um tempo determinado, ou o custo maximo (77),
a fim de controlar os custos. Embora o controle
de custos seja necessario, ele deve ser compativel
com a necessidade de prestagdo de servicos aque-
les que podem ser beneficiados.

Nos Estados Unidos, planos publicos e priva-
dos de seguro limitam a cobertura para tecnologias
assistivas as e podem nao substituir dispositivos
velhos até que eles se estraguem, o que pode reque-
rer, as vezes, um tempo de espera substancial (77).
Uma pesquisa sobre o uso de dispositivos assistivos
assistenciais por pessoas com doengas reumaticas
na Alemanha e na Holanda observou diferencas
significativas entre os dois paises, atribuidas as
diferencas nas regras de prescri¢ao e reembolso nos
sistemas de assisténcia médica dos dois paises (141).

Acbes politicas exigem um orgamento que
atenda ao escopo e as prioridades do plano. O
orcamento para servigos de reabilitagdo deve ser
parte dos orcamentos regulares dos ministérios
pertinentes — especialmente o da satde - e consi-
derar as necessidades existentes. O ideal seria que
0s recursos para os servigos de reabilitacao fossem
separados para identificar e monitorar os gastos.

Muitos paises — especialmente os de renda
baixa e média - relutam em financiar a reabilita-
¢d0, mas este ¢ um bom investimento, ja que cria
capital humano (36, 142). Estratégias de financia-
mento podem melhorar a oferta, acesso e cober-
tura dos servicos de reabilitagdo, especialmente
nos paises de renda baixa e média. Qualquer
estratégia nova deve ser criteriosamente avaliada
quanto a sua aplicabilidade e sua relacao custo-
-beneficio antes de ser implantada. Estratégias de
financiamento podem incluir os seguintes pontos:
= Realocar ou redistribuir recursos. Servicos

publicos de reabilitacdo devem ser revistos

e avaliados, sendo os recursos realocados de

modo eficiente. Possiveis modificagoes incluem:
— mudar o sistema de reabilitacdo de base
hospitalar ou clinica para o de interven-
¢Oes de base comunitdria (74, 83);

— reorganizar e integrar os servicos para
torna-los mais eficientes (26, 74, 143);
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— deslocar equipamentos para onde sido
mais necessarios (144).
estabelecer cooperacio internacional. Os
paises desenvolvidos, por meio de seus pro-
gramas de ajuda ao desenvolvimento, podem
fornecer assisténcia técnica e financeira de
longo prazo aos paises em desenvolvimento, a
fim de fortalecer seus servigos de reabilita¢ao,
incluindo o treinamento de pessoal. Agéncias
de apoio da Australia, Alemanha, Italia, Japao,
Nova Zelandia, Noruega, Suécia, Reino Unido
e Estados Unidos tém apoiado essas atividades
(145-147).
Incluir servigos de reabilitacio na ajuda
externa para crises humanitarias. Conflitos
e desastres naturais causam lesoes e defici-
éncias além de deixar os individuos que ja
possuem deficiéncias ainda mais vulneraveis,
por exemplo, apds um terremoto ha mais
dificuldade de locomogéo devido aos escom-
bros de edificios desmoronados e a perda de
dispositivos de mobilidade. A ajuda externa
deveria incluir também assisténcia a traumas
e servicos de reabilitacdo (135, 142, 148).
Combinar financiamento publico e pri-
vado. E necessiria uma clara demarcacio
das responsabilidades e boa coordenacgio
entre os setores para que esta estratégia seja
eficaz. Alguns servicos podem ser financia-
dos por verbas publicas, mas serem prestados
pela iniciativa privada, como acontece em
Australia, Camboja, Canadé e India.
Visar os deficientes pobres. Os elementos
essenciais da reabilitacao precisam ser iden-
tificados, financiados por verbas publicas e
disponibilizados gratuitamente para pessoas
de baixa renda, como na Africa do Sul (149)
e na India (8).
Avaliar a cobertura do seguro saude, inclu-
sive os critérios para acesso igualitario.
Uma pesquisa realizada nos Estados Unidos
sobre o acesso a fisioterapia concluiu que as
fontes de financiamento para a assisténcia
médica ofereciam coberturas diferentes para
servicos de fisioterapia para pessoas com
paralisia cerebral, esclerose multipla ou lesao
medular (74).



Aumentando os recursos
humanos em reabilitacao

A informagao global sobre a forga de trabalho em
reabilitacdo ndo é adequada. Em muitos paises,
o planejamento nacional e as revisoes de recur-
sos humanos para a saude nao fazem referéncia
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a reabilitacdo (135). Muitos tém falta de capaci-
dade técnica para monitorar com precisdo sua
forca de trabalho em reabilitacdo, de modo que os
dados sao, com frequéncia, desatualizados e nao
confiaveis. Além disso, os termos para descrever
os trabalhadores variam, nao ha ferramentas
analiticas comprovadas, e faltam habilidades e

Fig.4.1. Fisioterapeutas por 10.000 habitantes em paises selecionados
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Fig. 4.2. Terapeutas ocupacionais por 10.000 habitantes em paises selecionados
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Observacgao: Varias associacdes profissionais recolhem dados sobre o pessoal que trabalha com reabilitacdo. Os profissionais
ndo sao obrigados, contudo, a serem membros dessas associacdes nem a responder os questionarios. Esses dados foram
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experiéncia para avaliar pontos cruciais das poli-
ticas (150, 151).

Muitos paises, desenvolvidos e em desen-
volvimento, relatam suprimentos inadequados,
instaveis ou inexistentes (83, 152, 153) e distri-
buicdo geografica desigual dos profissionais de
reabilitagdo (82, 140). Paises desenvolvidos como
Austrdlia, Canad4 e Estados Unidos relatam falta
de pessoal de reabilitagdo nas areas rurais e remo-
tas (154-156).

A baixa qualidade e produtividade da forca de
trabalho em reabilitacdo nos paises de baixa renda
¢é desconcertante. O treinamento de pessoal em
reabilitacdo e outras dreas da satde pode ser mais
complexo nos paises em desenvolvimento do que
nos desenvolvidos. O treinamento precisa levar
em consideragdo a auséncia de outros profissio-
nais para consulta e orientacio, a falta de servicos
médicos, tratamento cirurgico e acompanha-
mento nos centros de assisténcia médica primaria.
O pessoal de reabilitacao que trabalha em ambien-
tes com poucos recursos necessita de grandes
conhecimentos de patologia, além de serem bons
de diagndstico, resolu¢ao de problemas, tomada
de decisoes clinicas, e habeis comunicadores (136).

Os servigos de fisioterapia sdo os disponi-
bilizados com mais frequéncia, geralmente em
pequenos hospitais (144). Uma pesquisa abran-
gente recente sobre reabilitagdo em Gana nio
identificou médicos especializados em reabi-
litagdo nem terapeutas ocupacionais no pais;
somente um pequeno numero de técnicos de
Orteses e proteses e fisioterapeutas foram identi-
ficados, o que resulta em acesso muito limitado
a terapia e a tecnologias assistivas (68). Servicos
como o atendimento a patologias da fala sao
quase ausentes em muitos paises (144). Na India,
é muito mais dificil a pessoas com transtornos da
fala receberem dispositivos assistivos do que as
que tém deficiéncia auditiva (112).

Uma extensa pesquisa sobre médicos espe-
cializados em reabilitacdo na Africa Subsaariana
identificou apenas 6 profissionais, todos na Africa
do Sul, para mais de 780 milhdes de pessoas; em
contraste, ha mais de 10.000 na Europa e mais
de 7.000 nos Estados Unidos (142). As discrepan-
cias também sdo grandes para outras profissoes
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relacionadas com reabilitacdo: hd 0,04-0,6 psico-
logos para cada 100.000 habitantes nos paises de
renda baixa e média-baixa, contra 1,8 naqueles
de renda média-alta, e 14 nos paises de renda
alta; ha 0,04 assistentes sociais para cada 100.000
habitantes nos paises de baixa renda, comparado
a 15,7 nos de alta renda (157). Dados de estatis-
ticas oficiais mostrando as grandes disparidades
entre a oferta de fisioterapeutas sio mostrados
na Fig. 4.1. Na Fig. 4.2 sdo apresentados dados
de uma pesquisa da Federa¢do Internacional de
Terapeutas Ocupacionais que mostram as dispa-
ridades nos nimeros desses profissionais.

A auséncia de mulheres nas profissdes vol-
tadas para a reabilitacdo e atitudes culturais
perante os sexos afetam os servicos de reabili-
tagdo em alguns contextos. O baixo numero de
técnicos do sexo feminino na India, por exem-
plo, pode explicar em parte porque, em geral, as
mulheres com deficiéncia recebem menos dis-
positivos assistivos do que os homens (112). As
pacientes no Afeganistiao s6 podem ser tratadas
por terapeutas mulheres e os pacientes, apenas
por homens. Restrigoes as viagens para mulheres
impedem que as fisioterapeutas participem de
workshops de desenvolvimento profissional e de
treinamento, e limitam sua capacidade de reali-
zar atendimentos domiciliares (160).

Expandir a educacao
e o treinamento

Muitos paises em desenvolvimento nao tém pro-
gramas educacionais para profissionais de reabi-
litagdo. De acordo com uma pesquisa mundial
realizada em 2005 em 114 paises, 37 deles nao
treinam pessoal para reabilitacdo e 56 ndo atua-
lizam o conhecimento médico dos fornecedores
de assisténcia médica nesta area (110).

As diferencas entre os paises quanto ao tipo
de treinamento e aos padrdes de competéncia exi-
gidos influencia a qualidade dos servigos (92, 136,
161). A formagdo universitaria do pessoal de rea-
bilitagdo pode nao ser viavel para todos os paises
em desenvolvimento devido ao nivel académico
necessario, ao tempo e despesas envolvidos, além
da capacidade dos governos locais e das ONGs
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Quadro 4.5 Educacao em proteses e orteses 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 6rtese e prétese da América Central, com o apoio da Organizacdo Alema de Cooperacdo Técnica.

Atualmente, esta universidade é a principal instituicao da América Latina na formagao desses profissionais, ja tendo
graduado cerca de 230 técnicos de Orteses e proteses de 20 paises. Os programas continuaram a se expandir mesmo
depois que a ajuda financeira externa acabou. A universidade agora emprega nove professores de proteses e drteses
em tempo integral e coopera com a Sociedade Internacional de Préteses e Orteses (ISPO) além de outras organi-
zacOes internacionais como a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), outras universidades e empresas privadas.

Vérias abordagens influenciaram o sucesso desta iniciativa de treinamento:

= Forte parceria. Uma instituicdo educacional ja estabelecida e com grande experiéncia pedagdgica, a
Universidade Don Bosco foi escolhida para assumir toda a responsabilidade pelo treinamento. A agéncia Alema
de Cooperacéo Técnica, experiente no desenvolvimento de programas de treinamento em préteses e 6rteses
na Asia e na Africa, forneceu apoio técnico e financeiro.

= Visao de longo prazo para assegurar treinamento sustentavel. Uma fase de orientacéo, de seis meses,
permitiu aos diferentes parceiros acertar detalhes para a implantacao do projeto, incluindo seus objetivos,
atividades, indicadores, responsabilidades e recursos. Uma estratégia de 7-10 anos permitiu ao programa
tornar-se autossustentavel.

= Diretrizes internacionalmente reconhecidas. Todos os programas de treinamento da universidade Don
Bosco foram desenvolvidos com o apoio da Sociedade Internacional de Prétese e Orteses, e credenciados
conforme as diretrizes internacionais para treinamento desenvolvidas pela Sociedade e pela OMS.

= Capacitagdo. O contelido técnico foi desenvolvido e oferecido por dois consultores da agéncia alema de coop-
eracao técnica para os trés 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 pés-graduacao 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 a distancia para
técnico de drtese e protese com um minimo de cinco anos de experiéncia. O programa de ensino a distancia, dis-
ponivel em espanhol, portugués, inglés e francés, agora é oferecido também em Angola e na Bésnia-Herzegovina.
Em 2006, foi iniciado um programa de graduagdo de cinco anos em préteses e érteses (ISPO/OMS Categoria ).

= Assegurar o recrutamento. Técnicos e engenheiros em proteses e érteses foram integrados ao sistema geral
de satde de El Salvador, e apoio foi dado a paises para que estabelecessem programas semelhantes.

= Escolher as tecnologias adequadas. Identificar e desenvolver tecnologias adequadas garantiu uma oferta
sustentavel.

de manter essa formacdo (162-165). E necessario
0 compromisso com o financiamento de longo
prazo por parte de governos e doadores (136, 166).

A educacio do pessoal de reabilitagdo — em
geral, institucional e de base urbana - nem sempre
é relevante para as necessidades da populacio,
principalmente nas comunidades rurais (167). No
Afeganistao, uma pesquisa concluiu que os fisio-
terapeutas com dois anos de treinamento tinham
dificuldades com o raciocinio clinico e que suas
competéncias clinicas eram variadas, especial-
mente no tratamento de deficiéncias complexas e
na identificacdo de suas proprias necessidades de
treinamento (168).

Dada a caréncia mundial de profissionais de
reabilitagdo, niveis mistos ou graduais de treina-
mento podem ser necessarios para aumentar a
oferta de servicos essenciais nessa drea. Onde o
treinamento gradual é utilizado, devem-se con-
siderar as oportunidades de desenvolvimento de
carreira e de educa¢io continuada entre os niveis.

A educacio profissional universitdria — defen-
dida pelos paises desenvolvidos e associacoes
profissionais — fornece qualificagdes especificas
em terapia fisica e ocupacional, proteses e Orteses,
fonoaudiologia, entre outras (162-165). Asassocia-
¢des profissionais apoiam padrdes minimos para
o treinamento (162-164, 169). A complexidade do
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trabalho em contextos de poucos recursos sugere
a importancia tanto da educa¢do universitaria
quanto a de um treinamento técnico sélido (136).
A viabilidade de estabelecer e sustentar necessi-
dades de treinamentos tercidrios é determinada
por varios fatores, entre eles, a estabilidade poli-
tica, disponibilidade de educadores treinados e
de suporte financeiro, padroes educacionais no
pais, custo e tempo do treinamento.

Paises de renda baixa e média, como China,
India, Libano, Mianmar, Tailandia, Vietnam e
Zimbabue, tém respondido a falta de recursos pro-
fissionaisestabelecendo programasdetreinamento
de nivel médio (92,170). O tempo de treinamento
em reabilitagdo tem sido encurtado apos guerras e
conflitos, em que o niimero de pessoas com defici-
éncia aumentou abruptamente, por exemplo, nos
Estados Unidos apds a Primeira Guerra Mundial,
e no Camboja, apos a Guerra Civil (126, 136, 171).
Terapeutas de nivel médio também sdo impor-
tantes em paises desenvolvidos: um projeto de
colaboragdo no nordeste da Inglaterra compensou
as dificuldades de recrutamento de profissionais
qualificados, treinando assistentes de reabilitacdo
para trabalhar junto com os terapeutas (152).

Trabalhadores, terapeutas e técnicos de nivel
intermedidrio, podem ser treinados como profissio-
nais de reabilitacdo multifuncionais por meio de um
treinamento basico abrangendo diferentes disciplinas
(terapias ocupacional, fisica e de fala, por exemplo),
ou como assistentes profissionais especializados que
prestem servigos de reabilitacido sob supervisdo (152,
170). Cursos de proteses e Orteses atendem os padroes
da OMS/ISPO em diversos paises em desenvolvi-
mento, entre eles o Afeganistdo, Camboja, Etiopia,
El Salvador, India, Indonésia, Republica Unida da
Tanzinia, Taildndia, Togo, Sri Lanka, Paquistéo,
Sudioe Vietnam (vejaQuadro4.5) (92,172). Umefeito
colateral positivo do treinamento de nivel intermedi-
ario é que os profissionais treinados tém habilidades
limitadas para emigrar para os paises desenvolvidos
(136). Treinamento de nivel intermediario também é
menos caro e, embora sozinho seja insuficiente, pode
ser uma op¢ao para ampliar os servigos na falta de um
treinamento profissional completo (136).

Trabalhadores baseados na comunidade -
um terceiro nivel de treinamento — se mostram
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promissores para enfrentar a questao do acesso
geografico (173, 174). Eles podem trabalhar
dentro dos limites dos servicos sociais e de saude
tradicionais para oferecer reabilitagdo basica a
comunidade, encaminhando os pacientes para
servicos mais especializados quando necessa-
rio (152, 175). Em geral, trabalhadores CBR tém
treinamento minimo e dependem de servicos
médicos e de reabilitacio estabelecidos para tra-
tamento especializado e encaminhamento.

Dar oportunidade as pessoas com deficiéncia
de serem treinados como trabalhadores em reabi-
litacdo aumentaria o numero de pessoas qualifi-
cadas e poderia beneficiar os pacientes pela maior
empatia, compreensio, e comunicagao (176).

Treinar o pessoal de assisténcia
médica existente em reabilitacao

O tempo de treinamento de médicos como espe-
cialistas em Medicina Fisica e de Reabilitacido
varia no mundo: é de trés anos na China (normas
chinesas), de pelo menos quatro anos na Europa
(37), e de cinco anos nos Estados Unidos (177).
Alguns paises usaram cursos mais curtos para
atender a necessidades urgentes de médicos em
reabilitacdo: na China, por exemplo, um curso de
certificacdo em reabilitacdo aplicada, com dura-
¢ao 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 provincias (Nan, comunica¢ao
pessoal, 2010).

Trabalhadores de assisténcia médica pri-
maria podem ser beneficiar de treinamentos
abrangentes em reabilitacdo (usando a aborda-
gem biopsicossocial proposta pelo CIF) (178). Na
auséncia de especialistas em reabilitacdo, pro-
fissionais da saide com treinamento adequado
podem ajudar a suprir a caréncia de servigos
ou complementa-los. Por exemplo, enfermeiros
e auxiliares de assisténcia médica podem fazer
o acompanhamento dos servicos terapéuticos
(179). Programas de treinamento para profissio-
nais da saude devem ser orientados aos usuarios,
baseados nas necessidades e relevantes para as
fungdes dos profissionais (180).



Criar capacidade de treinamento

Institui¢des académicas e universidades em paises
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 paises em desen-
volvimento (136, 142, 181). A Escola de Préteses
de Orteses do Camboja, junto com a Universidade
La Trobe da Australia, recentemente elevou um
programa de Categoria II (tecndlogo ortopédico)
aum curso de Bacharelado em Préteses e Orteses
usando educacio a distancia (182). Essa aborda-
gem permitiu aos estudantes permanecerem em
seu pais, sendo mais barata que um curso de
tempo integral na Australia (182).

Nos casos em que ndo hd possibilidade de
treinamento num pais, centros regionais de trei-
namento podem oferecer uma solugao de tran-
sicao (veja Quadro 4.5). A organizagdo Mobility
India treina assistentes de terapia de reabilitacdo
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e oferece treinamento especifico em proteses
e Orteses a estudantes da India, Bangladesh,
Nepal e Sri Lanka. Mas essa abordagem gera
um numero limitado de graduados, e o trans-
porte, alojamento e alimentagdo aumentam os
custos, de modo que esse modelo nio atende a
grande necessidade de pessoal de outros paises
em desenvolvimento.

Conteudo do curriculo

O treinamento de pessoal em reabilitagdo deve
incluir uma visdo geral da legislagdo nacional
e internacional pertinente, incluindo a CDPD,
que promove abordagem centrada no cliente e
a tomada de decisdes compartilhada entre defi-
cientes e profissionais (167).

O CIF pode criar um entendimento comum
entre o pessoal de assisténcia médica e facilitar a
comunica¢io, o uso de ferramentas de avaliacdo, e
padronizar a mensuragdo de resultados para uma
melhor gestdo das intervengdes de reabilitagao
a7, 178).

Tabela 4.2: Incentivos e mecanismos para reter pessoal

Mecanismos

Exemplos

Recompensas financeiras

Bdnus financeiros para os que trabalham em areas com falta de profissionais, ou incentivos

tais como moradia subsidiada, auxilios para pagamento de mensalidades escolares, crédito
habitacional e veiculos a disposi¢ao. Em alguns paises, os governos subsidiam os custos de
treinamento em troca de um periodo garantido de servico em dreas rurais ou remotas. As

abordagens devem ser avaliadas e comparadas com os custos de esquemas alternativos, como
o uso de trabalhadores temporérios, ou recrutamento no exterior (190, 191, 194, 198).

Incentivos financeiros
para retorno ao servico

Profissionais de reabilitagcdo que emigraram dos paises em desenvolvimento podem contribuir
significativamente para o desenvolvimento da infraestrutura de reabilitacdo em seus paises de
origem. Dar incentivos financeiros requer uma avaliacdo cuidadosa no longo prazo (198).

Desenvolvimento da
carreira

Oportunidades de promogéo, reconhecimento das aptiddes e responsabilidades, boa supervisao e
suporte, treinamento pratico dos médicos residentes e dos terapeutas (68, 181). Diversos paises estao
encorajando a experiéncia internacional de seus graduandos e graduados, com empregadores ofer-
ecendo formas de apoio, como por exemplo, licengas sem vencimentos, e custos de viagem subsidiados.

Educacdo continuada
e desenvolvimento
profissional

Oportunidades para participar de treinamentos, seminarios e conferéncias no préprio local de
trabalho, fazer cursos de p6s-graduacéo e treinamento on-line, e se beneficiar de associacées
profissionais que promovam treinamentos de qualidade no local de servico (188, 195).

Um bom ambiente de
trabalho

Melhora no projeto das instalacdes, garantindo a seguranca e o conforto no local de trabalho,

e fornecer equipamentos e recursos adequados ao trabalho. Praticas de gestdo amigdveis e
eficientes, incluindo o bom gerenciamento da carga de trabalho e o reconhecimento do servico
(175,190, 191, 194).

117



Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

A educacio tercidria e de nivel intermediario
pode se tornar mais relevante para as necessidades
da populagdo nas comunidades rurais se incluir
contetdo sobre as necessidades das comunidades,
utilizar tecnologias adequadas e métodos progres-
sivos de educagdo, entre eles o aprendizado ativo e
a orientacdo baseada em problemas (167, 175, 183,
184). Devera também incluir contetido sobre fato-
res sociais, poh’ticos, culturais e econdmicos que
afetam a sadde e a qualidade de vida das pessoas
com deficiéncia pode tornar os curriculos mais
relevantes para o contexto no qual o pessoal de
reabilitacdo ird trabalhar (167, 185-187). Pesquisas
também demonstraram que um treinamento com
equipes multidisciplinares desenvolve a colabo-
racdo, reduz o atrito entre as pessoas, melhora a
implantagdo do servigo de reabilitagdo e aumenta
a participacdo e satisfacao dos clientes (188).

Recrutar e reter o pessoal
de reabilitacao

Mecanismos para garantir empregos para os gra-
duados em reabilitacao sao fundamentais para
seu futuro e para a sustentabilidade do treina-
mento. O c6digo da OMS sobre praticas de recru-
tamento de profissionais da saude (189) reflete um
compromisso com o fortalecimento global dos
sistemas de satude e aborda a distribuigdo desigual
daqueles profissionais no 4mbito mundial e de
cada pais, especialmente na Africa Subsaariana
e nos paises em desenvolvimento. O codigo
enfatiza a necessidade de conscientizacio sobre
as necessidades de assisténcia médica nos paises
de baixa renda, e de promover o intercAmbio de
trabalhadores e de treinamento entre os paises.
Diversos paises possuem programas de trei-
namento que visam potenciais estudantes em
reabilitacdo e saude das comunidades locais,
especialmente em dreas rurais e remotas (190).
No Nepal, o Instituto de Medicina aceita traba-
lhadores locais da drea de sadde, de nivel médio,
com um minimo de trés anos de experiéncia
para treinamento médico. A légica é que pes-
soal recrutado e treinado localmente pode estar
melhor preparado para viver naquelas comuni-
dades (183). A Tailandia usou essa estratégia para
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recrutamento e treinamento rural, adaptando-a
de modo que os trabalhadores sdo alocados em
cargos publicos em suas cidades (190).

Mesmo onde os programas de treinamento
existem, as vezes é dificil reter pessoal, espe-
cialmente nas dreas rurais e remotas. Apesar da
enorme necessidade de servicos de reabilitacio,
tanto na zona urbana quanto rural, no Camboja,
por exemplo, os hospitais ndo conseguem con-
tratar profissionais de reabilitacdo (136). Como
ocorre com outros profissionais da saude, a reten-
¢ao de profissionais de reabilitacao é afetada pelas
precarias condi¢oes de trabalho, preocupagdes
com seguranga, ma administra¢ao, conflitos,
treinamento inadequado e falta de oportunida-
des de desenvolvimento na carreira e educagio
continuada (68, 175, 190-192).

A demanda internacional por suas aptidoes
também influenciaoslocais onde ostrabalhadores
em reabilitacdo buscam trabalho (190, 193). Com
frequéncia, trabalhadores na area de assisténcia
médica migram dos paises de baixa renda para os
de alta renda, em busca de melhores padrées de
vida, estabilidade politica e oportunidades profis-
sionais (82, 144, 194, 195). Enquanto uma maior
atengdo tem sido dada a médicos e enfermeiros,
uma onda de fisioterapeutas também emigrou de
paises em desenvolvimento, como Brasil, Egito,
India, Nigéria e Filipinas (196, 197).

Reter pessoal por longo prazo, utilizando
incentivos e mecanismos diversos, é fundamental
para a continuidade dos servigos (ver Tabela 4.2).

Expandir e descentralizar
0 acesso aos servigos

Frequentemente, os servicos de reabilitagdo estdo
localizados muito longe do local onde a pessoa
com deficiéncia vive (199-201). Os principais
centros de reabilita¢ao, em geral, ficam nas areas
urbanas; mesmo servicos terapéuticos bdsicos,
niao estdo normalmente disponiveis nas dreas
rurais (202, 203). Viajar para obter servicos de
reabilitacdo secundarios ou tercidrios pode ser
caro e demorado, além do que, com frequéncia,
o transporte publico nio esta adaptado a pessoas
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Quadro 4.6 Programas simplificados de reabilitacao num hospital de Sao Paulo, Brasil

Sao Paulo observou um grande aumento no nimero de pessoas com deficiéncias relacionadas a traumas. O Instituto
de Ortopedia e Traumatologia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo — um
hospital ptblico de referéncia, com 162 leitos — recebe os casos mais graves de lesdes traumaticas. Dos 1.400 pacientes
admitidos mensalmente na emergéncia, cerca de 50 tém deficiéncias significativas, que necessitam de servicos de
reabilitacdo extensa e de longo prazo, incluindo lesées medulares, fraturas de quadril em idosos, amputa¢des de
membros, e pacientes com lesdes multiplas. Nas décadas de 1980 e 1990, pacientes com deficiéncia relacionada a lesdes
podiam esperar até um ano ou mais antes de conseguirem vaga num centro de reabilitacao. Essa demora aumentava
o nimero de complicagdes secundarias — contraturas, escaras por pressao e infec¢des — o que reduzia a eficiéncia dos
servicos de reabilitacdo, quando eles finalmente ficavam disponiveis.

Em resposta, o Instituto criou o Programa de Reabilitacdo Simplificada voltado, inicialmente, para pessoas com lesao
medular, e que depois foi estendido para idosos com fraturas de quadril e pessoas com lesdes musculoesqueléticas
graves. O objetivo do Programa é evitar deformacao das articulagdes e a formacdo de escaras por pressao, promover a
mobilidade e a transferéncia para cadeiras de rodas, controlar problemas de bexiga e intestino, controlar a dor, melhorar
aindependéncia para o autocuidado, e treinar cuidadores (especialmente para tetraplégicos e idosos).

A equipe de reabilitacao também fornece orientacao sobre dispositivos assistivos e modificacdes no ambiente domi-
ciliar. Ela conta com um fisiatra, um fisioterapeuta e uma enfermeira de reabilitacdo para o trabalho de orientacdo a
pacientes e cuidadores. Além disso, um psicélogo, um assistente social e um terapeuta ocupacional podem também
ser envolvidos no caso de pessoas com deficiéncias multiplas ou complexas, como a tetraplegia A equipe ndo tem
unidade especifica prépria no hospital, mas atende os pacientes nas enfermarias gerais.

O Programa é, antes de tudo, educacional e ndo necessita de equipamentos especiais. Normalmente, ele comeca na
segunda ou terceira semana apds o trauma ter ocorrido, quando o paciente ja estd clinicamente estével, e continua
pelos dois meses em que a maioria dos pacientes permanece hospitalizado. Os pacientes retornam para sua primeira
avaliacdo de acompanhamento entre 30 e 60 dias apos a alta e, depois, periodicamente, conforme a necessidade. Essas
visitas visam a assisténcia médica geral, prevencao de complicagdes e a assisténcia bésica de reabilitacao, para maximizar
as funcoes. O Programa teve profundo efeito sobre a prevencao de complicagdes secundarias (veja tabela abaixo).

Complicac6es em pacientes com lesao medular por trauma: dados comparativos entre 1981-
1991 e 1999-2008

Complicacoes 1981-1991 (n = 186) 1999-2008 (n = 424) Reducao em pontos percentuais
Escaras de pressdo 65% 42% 23
Dor 86% 63% 23
Espasticidade 30% 10% 20
Deformacao de juntas 31% 8% 23

3 Neste caso € a dor cronica que interferia na recuperagdo funcional.

Observacao: Os pacientes nos dois periodos de tempo eram bastante comparaveis em termos de idade (média de 29

anos no primeiro periodo analisado, 35 no segundo), e sexo (70% de homens no primeiro periodo analisado, 84% de

homens no segundo). A etiologia foi diferente nos dois grupos, com 54% dos pacientes do grupo do primeiro periodo

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 proporcao foi de 59% de paraplégicos e

41% de tetraplégicos.

Este exemplo indica que paises em desenvolvimento com recursos limitados e grande nimero de traumas podem

se beneficiar de estratégias bésicas de reabilitacdo para reduzir as condi¢des secunddrias. Isto exige:

= que os médicos de cuidados agudos reconhecam os pacientes com lesdes incapacitantes, e envolvam na
assisténcia a equipe de reabilitacdo o mais cedo possivel;

= uma equipe pequena e bem treinada no hospital geral;

= que a assisténcia bésica de reabilitacao, voltada para a promocdo da satde e a prevencdo de complicacdes,
seja iniciada logo apds a fase aguda da assisténcia ao trauma;

= adisponibilidade de equipamentos e de suprimentos basicos.

Fonte (215).
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Quadro 4.7 Assisténcia fisica a vitimas de terremoto e fortalecimento dos servicos de
reabilitacio em Gujarat, india

Em 26 de janeiro de 2001, um terremoto de 6,9 graus na escala Richter atingiu o estado de Gujarat, na india.
Estima-se que 18.000 pessoas morreram e 130.000 ficaram feridas no distrito de Kutchch em Gujarat, criando
uma sobrecarga no ja precario sistema de assisténcia médica. A resposta mostrou que a assisténcia geral — espe-
cialmente os servicos de reabilitacdo para pessoas com deficiéncia — podem ser consideravelmente fortalecidos,
de modo economicamente vidvel e sustentdvel, mesmo em paises de baixa renda e em ambientes pds-desastres.

Apds a catdstrofe, foi estabelecida uma parceria entre o governo de Gujarat, a Handicap International (uma
organizacdo ndo governamental internacional), e a Blind People’s Association (uma ONG local para ajuda em
deficiéncias cruzadas) para capacitar os servicos existentes.

Nivel terciario

= O projeto melhorou os equipamentos e a infraestrutura para fisioterapia e outros aspectos de reabilitagdo
baseada nas instalagdes 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 ndo havia sistema de encaminhamento. Aumentaram as taxas de encaminhamento das
pessoas com deficiéncia do Hospital Civil para uma nova rede comunitéria de 39 organiza¢des de deficientes
e de desenvolvimento que apoiaram servicos de reabilitacao baseados nas comunidades.

Distrito, nivel secundario

= O projeto melhorou a oferta de servicos de reabilitacdo através da assisténcia técnica a Blind People’s Association,
para a criacao de um centro de reabilitacdo de nivel secunddrio - oferecendo proéteses e orteses, além de fisi-
oterapia ( oferecida por oito fisioterapeutas com deficiéncia visual) proximo ao hospital do distrito de Kutchch.
Aproximadamente 3.000 pessoas receberam érteses, mais 598 receberam dispositivos assistivos gratuitamente
através do esquema assistencial do Governo, e 208 pessoas receberam érteses em suas préprias casas com a
ajuda dos fisioterapeutas. O centro de referéncia apoiou centros-satélites por seis meses ap6s o terremoto.

= A coordenacao entre os diferentes niveis de prestadores de salide do governo melhorou, assim como a
coordenacao entre estes e as organizacdes ndo governamentais, com mecanismos para encaminhamento,
tratamento e acompanhamento, o que ajudou a garantir o acesso e a continuidade dos servi¢os. Um sistema
de registro de casos individuais e um diretério para todas as instalagdes de reabilitacdo em Kutchch e seus
arredores foram desenvolvidos e administrados pelos centros de assisténcia médica primdria.

Nivel comunitario

= O projeto fortaleceu a assisténcia médica primdria, treinando 275 trabalhadores para identificar pessoas com
deficiéncia e oferecer intervengdes e encaminhamento adequados. Uma avaliagao feita oito meses depois do
treinamento demonstrou um alto nivel de retencdo do conhecimento, com vérios trabalhadores sendo capazes
de identificar criancas de menos de 10 meses de idade com deficiéncia.

= |sto melhorou a oferta de servicos de reabilitacdo num centro de satide da comunidade, através do estabel-
ecimento de um programa de fisioterapia.

= O projeto incluiu pessoas com deficiéncia em iniciativas de desenvolvimento, treinando 24 agentes de
desenvolvimento da comunidade, em 84 dos 128 povoados, para identificar pessoas com deficiéncia, prestar
assisténcia basica e dar encaminhamento.

= |sso aumentou a proporcdo de paraplégicos com acesso a servicos de reabilitagao, tanto hospitalares quanto
aqueles baseados na comunidade.

= Aumentou a conscientizacao sobre prevencao e tratamento da deficiéncia entre a comunidade e familiares,
deficientes e profissionais, através da publicacdo de oito novos materiais deconscientizacdo em idioma local.

As primeiras atividades, em 2001-2002, focaram pessoas com lesdo medular; a mortalidade no periodo de cinco
anos apos a alta hospitalar foi reduzida de 60% antes do programa, para 4% pés programa. A medida que o
projeto foi tendo sucesso, foi expandido tanto no sentido geogréfico, quanto no atendimento a todos os tipos
de deficiéncia. Atualmente, o programa cobre todo o estado de Gujarat, onde as atividades relacionadas com
deficiéncia foram integradas a todos os niveis do sistema de assisténcia médica mantidos pelo governo.

Fonte: Handicap International, relatérios internos.
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com dificuldades de locomogdo (77, 174). Em

Uganda, duas pesquisas sobre protocolos de tra-

tamento para pé torto verificaram uma associa-

¢do significativa entre a adesdo ao tratamento e a

distdncia que os pacientes tinham que percorrer

até a clinica (38, 204).

Alguns deficientes tém necessidades com-
plexas de reabilitagdo, requerendo tratamento
intensivo ou especializado em instalacdes de
assisténcia terciaria (veja Quadro 4.6) (77, 207,
208). No entanto, a maioria das pessoas necessita
de servicos de reabilitagdo simples, relativamente
baratos, em ambientes de assisténcia médica pri-
maria e secundaria (119, 207). Integrar a reabilita-
¢do em ambientes de assisténcia médica primadria
e secunddria pode:
= Ajudar a coordenar a oferta de servigos de

reabilitacdo (126), e ter uma equipe inter-

disciplinar de assisténcia médica no mesmo
local pode oferecer essa assisténcia essencial

a um custo acessivel (209).
= Melhorar a disponibilidade, acessibilidade

e a viabilidade economica (200), que podem

superar barreiras ao encaminhamento, como

a inacessiblidade dos locais, a inadequagdo

dos servigos e os altos custos da reabilitagdo

particular (100, 126, 210).

»  Melhorar a vivéncia do paciente garantindo
que os servicos sejam disponibilizados
prontamente e que os tempos de espera e
deslocamento sejam reduzidos. Junto com
o envolvimento do paciente no desenvolvi-
mento do servico, isto pode produzir melho-
res resultados, elevar a adesao ao tratamento,
e aumentar a satisfagdo dos pacientes e do
pessoal de reabilitacio (211).

Sdo necessarios sistemas de encaminha-
mento entre diferentes modos de oferta de ser-
vicos (interna¢ado, ambulatorial, domiciliar), e de
niveis de servicos de satde (instalagdes de assis-
téncia primdria, secundaria e tercidria, e ambien-
tes comunitdarios) (100, 136, 212).

A integragdo e a descentralizacdo sdo, assim,
benéficos para pessoas com condigdes que reque-
rem intervencdo regular ou prolongada, e para
idosos (213). A avaliacdo de um servigo baseado
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naassisténcia primaria paraindividuos com baixa
visdo no Pais de Gales mostrou que testes para
baixa visdo cresceram 51%, o tempo de espera
caiu de mais de seis para menos de dois meses, 0
tempo de deslocamento até o prestador de servi-
¢os mais proximo foi reduzido para 80% das pes-
soas, os indices de deficiéncia visual melhoraram
significativamente, e 97% dos pacientes disseram
ter achado o servigo util (214).

Reabilitacao multidisciplinar
coordenada

A coordenacio se faz necessaria para garantir a
continuidade da assisténcia quando mais de um
prestador de servigo esta envolvido na reabilita-
¢d0 (216). O objetivo da reabilitagdo coordenada
¢é melhorar os resultados funcionais e reduzir os
custos. Ha evidéncias de que a disponibilizacido
de servicos de reabilitagio multidisciplinares
coordenados pode ser eficaz e eficiente (208).

Equipes multidisciplinares podem trazer
muitos beneficios a reabilitacdo dos pacientes.
Por exemplo, observou-se que a reabilita¢cdo mul-
tidisciplinar para deficientes com doenga pulmo-
nar obstrutiva crénica associada, reduz o uso
dos servicos de saude (217). Servicos terapéuticos
multidisciplinares para idosos mostraram que a
capacidade desses pacientes em realizarem ati-
vidades da vida didria melhorou, e a perda fun-
cional foi reduzida (6, 218). O uso da abordagem
em equipe para melhorar a participagdo social de
jovens com deficiéncias fisicas mostrou uma boa
relacdo custo-beneficio (219).

Servicos prestados pela comunidade

Intervengdes de reabilitacio realizadas pela
comunidade sdo parte importante dos servicos
de reabilitacao continuada, e podem contri-
buir para melhorar a eficiéncia e a eficacia dos
servicos de reabilitacdo de pacientes internados
(220). Uma revisao sistemadtica da eficicia das
intervencoes baseadas na comunidade na manu-
tencao das fungdes fisicas e na independéncia de
idosos mostrou que elas reduziram o namero de
quedas e de internacdes em casas de repouso e
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hospitais, além de melhorar a funcionalidade
fisica dos assistidos (6). Servicos oferecidos pela
comunidade também atendem a falta de forca
de trabalho, dispersdao geografica da populagao,
mudangas demogréficas, e inovagdes tecnolo-
gicas (175, 221). Os esforcos para oferecer rea-
bilitacgio de modo mais flexivel vém crescendo,
inclusive por meio dos servicos domiciliares e nas
escolas (222). Servicos de reabilitacdo devem ser
oferecidos tdo perto quanto possivel das residén-
cias e comunidades (223, 224).

Em ambientes com poucos recursos e pouca
capacitagdo, os esfor¢cos devem se concentrar na
aceleracdo da oferta de servigos nas comunida-
des, por meio de CBR (112,175), complementados
pelo encaminhamento a servi¢os secundarios
(ver Quadro 4.7) (175). Exemplos de medidas de
reabilitacdo baseada na comunidade incluem:
= Identificar pessoas com deficiéncia e facilitar

o encaminhamento. Trabalhadores SER em

Bangladesh foram treinados como “infor-

mantes chave” para identificar e encaminhar

criangas com deficiéncia visual a especialis-
tas em oftalmologia; esses encaminhamentos
responderam por 64% do total. As criangas

foram identificadas mais precocemente e

foram mais representativas no que diz res-

peito ao indice total de incidéncia de cegueira
na comunidade (225). Uma revisio posterior

de 11 estudos semelhantes, que utilizaram a

Avaliacdo Rural Participativa e os informan-

tes para identificar criancas com deficiéncia,

concluiu que os métodos baseados na comu-
nidade eram sempre mais baratos do que os
outros métodos, e que as criangas eram bene-
ficiadas pelo envolvimento mais prolongado
com as intervengdes subsequentes na comu-

nidade (226).
®  Oferecer estratégias terapéuticas simples

por meio de trabalhadores em reabilitacéo,

ou ensinamentos aos deficientes ou a um
membro de suas familias. Exemplos incluem

a adoc¢do de uma postura melhor para evitar

contraturas e o treinamento de aptidoes liga-

das a vida diaria (227).
= Disponibilizar servi¢os de apoio educacional,

psicoldgico e emocional, individual ou em
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grupo, aos deficientes e suas familias. Uma
pesquisa sobre um modelo SER para pessoas
com esquizofrenia cronica na zona rural da
India concluiu que, embora o modelo de
reabilitacdo baseado na comunidade neces-
sitasse de mais tempo e recursos do que o
ambulatorial, era mais eficiente e mais eficaz
na superacdo das barreiras economicas, cul-
turais e geograficas, proporcionava maior
adesdo e era mais adequado a ambientes com
poucos recursos (211). Outra pesquisa sobre
CBR na Italia concluiu que as pessoas com
transtornos mentais conseguiam melhorar
o relacionamento interpessoal e a inclusdo
social. Pessoas muito isoladas também foram
beneficiadas pela relacio mais proxima esta-
belecida entre o paciente e o trabalhador
CBR (228).

= Envolver a comunidade. Na Taildndia, um
estudo visando construir capacitacdo em SER
em dois distritos rurais utilizou encontros
com deficientes, suas familias, e membros da
comunidade a fim de lidar com os problemas
da reabilitacdo de forma colaborativa (167).

Incrementandoousoea
disponibilidade (viabilidade
econdomica) 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
produgdo, a fim de reduzir custos. Compras cole-
tivas centralizadas, em grande escala, ou com-
pras consorciadas, por pais ou regido, podem
reduzir custos. Por exemplo, o Centro Geral de
Oftalmologia e Baixa Visdo na China, na Regido
Administrativa Especial de Hong Kong, possui
um sistema centralizado de aquisi¢do de gran-
des quantidades de dispositivos de alta quali-
dade para individuos com baixa visdo a precos
acessiveis. O Centro também se encarrega do



controle de qualidade e distribui os dispositivos
para mais de 70 organizag¢des nado comerciais em
todas as regioes (229).

A produg¢do em massa pode reduzir custos
se o dispositivo usar principios do desenho uni-
versal e for amplamente comercializado (veja
Capitulo 6 para mais detalhes). A expansdo dos
mercados para além das fronteiras regionais
ou nacionais pode gerar o volume necessario
para atingir a economia de escala e produzir
dispositivos assistivos a precos competitivos
(230, 231).

A fabrica¢do 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
opg¢oes de produgio incluem a importagdo de
componentes e montagem local do produto
final. Alguns governos oferecem empréstimos
a juros baixos para empresas que produzem
itens de auxilio a deficientes, enquanto outros
- Vietnam, por exemplo - oferecem isen¢do de
tributos e outros subsidios para esses fabrican-
tes (232).

Nos paises que necessitam importar os dis-
positivos assistivos devido, por exemplo, ao fato
do mercado local ser muito pequeno para viabi-
lizar a produgao local, a redugdo de encargos e do
imposto de importagdo pode ajudar. O Vietnam
néo cobra imposto sobre a importa¢ao de dispo-
sitivos assistivos por Deficientes (232) e o Nepal
reduziu as exigéncias para instituicdes que impor-
tam esses dispositivos (233).

Mesmo onde esquemas gratuitos ou sub-
sidiados de fornecimento de dispositivos assis-
tivos estdo disponiveis, Deficientes ndo serdo
beneficiados se eles e os profissionais nao tive-
rem conhecimento de tais esquemas. Portanto,
a conscientizacdo e a troca de informagdes sdo
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

nimero de cadeiras de rodas nos paises de
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renda baixa ou média, doados pela comuni-
dade internacional sem servigos relaciona-
dos, sdo rejeitadas por nao serem apropriadas
ao usuario em seu ambiente (238, 239).

= Ser adequados ao usuario. A ma escolha dos
dispositivos assistivos ou a falta de treina-
mento no seu uso pode causar outros proble-
mas e condi¢oes secundarias. Os dispositivos
devem ser escolhidos criteriosamente e bem
adaptados. Os usuarios devem ser incluidos
na avaliacdo 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 eficiente. Uma pes-
quisa na zona rural da Finlandia sobre as
razbes de proteses auditivas prescritos per-
manecerem sem uso concluiu que o acom-
panhamento, incluindo orientagéo, resultou
numa utilizagdo maior e mais consistente. A
disponibilidade e o custo acessivel da manu-
tengdo local também é importante. O acesso
a baterias afeta o uso continuo das proteses
auditivas, por exemplo. E necessario melho-
rar a tecnologia das baterias desses aparelhos
para ambientes com poucos recursos. Um
projeto em Botsuana descobriu que baterias
recarregaveis com energia solar eram uma
op¢ao promissora (240).

Telerreabilitacao

O uso das tecnologias de informagdo, comu-
nicagdo e afins na reabilitagdo é um recurso
emergencial, que pode aumentar a capacidade e
a acessibilidade das medidas de reabilitagdo por
meio de intervengdes remotas (241-243).

As tecnologias de telerreabilitacao incluem:
= video eteleconferéncia em formatos acessiveis;
= telefones celulares;
= equipamentos de coletaremota de dadose tele-

monitoramento, como monitores cardiacos.

A tecnologia pode ser usada pelos deficientes,
trabalhadores em reabilitacdo, colegas, instruto-
res, supervisores, trabalhadores da comunidade,
e familiares.
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Onde a internet é disponivel, técnicas de
e-saude (telessaude ou telemedicina) e de teler-
reabilitacdo tém permitido que pessoas em areas
remotas recebam tratamento especializado de
profissionais que se encontram em outras loca-
lidades. Exemplos de telerreabilitacao incluem:
= servicos de telepsiquiatria (244), reabilitacdo

cardiaca (245-247), terapia fonoaudioldgica

(248, 249), e reabilitacdo cognitiva para pes-

soas com lesdo cerebral traumatica (250, 251);
= avaliagbes remotas para fornecer servigos

de modificagdo do ambiente domiciliar para

idosos carentes (252);
= treinamento e apoio para pessoal de assistén-

cia médica (210);
= orientagdes por computador para auxiliar

clinicos em intervenc¢des apropriadas (253);
= consultas entre hospitais tercidrios e comu-

nitarios sobre problemas relacionados a pres-

cri¢do de proteses, Orteses e cadeiras de rodas

(254);
= troca de experiéncias profissionais entre

paises, bem como em situagdes de crise,

como apds um desastre (181).

Evidéncias crescentes sobre a eficacia e a efi-
ciéncia da telerreabilitagio mostram que elalevaa
resultados clinicos semelhantes ou melhores que
as intervenc¢des convencionais (255). Mais infor-
macoes sobre alocagdo de recursos e custos sdo
necessarias para apoiar politicas e praticas (255).

Expandindo a pesquisaea
pratica baseada em fatos

Alguns aspectos da reabilitagdo tém se benefi-
ciado de um ndimero significativo de pesquisas,
mas outros tém recebido poucaatengédo. Pesquisas
validadas em intervengdes especificas e progra-
mas de reabilitacdo para Deficientes — incluindo
reabilitacdo médica, terapéutica, assistencial e de
base comunitdria - sdo poucas (256-258). Ha falta
de estudos randomizados controlados - ampla-
mente reconhecidos como sendo o método mais
rigoroso de avaliar a eficcia das intervengdes —
em reabilita¢do (259, 260).
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A falta de pesquisas confidveis limita o
desenvolvimento e a implantagdo de politicas e
programas de reabilitagdo eficientes. Sdo neces-
sdrias mais pesquisas sobre reabilitagdo em dife-
rentes contextos, especialmente sobre (261, 262):
= = arelacdo entre necessidades de reabilita-

¢éo, recebimento dos servicos, resultados de
saude (funcionalidade e qualidade de vida) e
custos;
= barreiras de acesso e facilitadores para a
reabilitagdo, modelos de prestacdo de servi-
¢os, abordagens para o desenvolvimento de
recursos humanos, modalidades de financia-
mento, entre outras;

= relagdo custo-beneficio e a sustentabilidade
de medidas de reabilitagdo, incluindo pro-
gramas baseados na comunidade.

Obstaculos ao fortalecimento da capacidade
em pesquisa incluem nimero insuficiente de pes-
quisadores em reabilitacao, infrestrutura inade-
quada para treinar e orientar pesquisadores, e a
auséncia de parceria entre disciplinas pertinentes
e organizacdes representativas de pessoas com
deficiéncia.

A pesquisa em reabilitagdio possui varias
caracteristicas que a diferenciam fundamental-
mente da pesquisa biomédica e que podem torné-
-la dificil:

1. Nao hd uma taxonomia comum das medidas

de reabilitacao (12, 257).

2. Os resultados em reabilitagdo podem ser
dificeis de caracterizar e estudar (257) dada

a amplitude e complexidade das medidas.

Com frequéncia, a reabilitagdio emprega

simultaneamente diferentes medidas e

envolve trabalhadores de diferentes disci-

plinas. Muitas vezes isso pode dificultar a

mensuracdo das mudancas derivadas das

intervengdes como, por exemplo, os resul-
tados especificos da terapia comparados aos
do Dispositivo assistivo quando os dois sdo
usados simultaneamente.

3. Poucos resultados validos de medidas rela-
cionadas a limitacao da atividade e restricdo

a participagdo podem ser classificados de



modo confiavel por diferentes profissionais
da saude dentro de uma equipe multidisci-
plinar (263,264).

4. Normalmente, o tamanho das amostras ¢é
pequeno. O leque de deficiéncias é extre-
mamente amplo, e as condigoes, diiferen-
tes. Medidas de reabilitagdo sio altamente
individualizadas e baseadas na condigdo
de saude, limitagdes e fatores contextuais;
geralmente, o nimero de pessoas em grupos
homogéneos que podem ser incluidas nas
pesquisas é pequeno. Isto pode impedir o uso
de estudos controlados (37).

5. A necessidade de permitir a participacio de
deficientes na tomada de decisdes ao longo
do processo de reabilitagdo exige desenhos
e métodos de pesquisa que podem ndo ser
considerados rigorosos pelos sistemas atuais
de classificacio.

6. Ensaios de pesquisa controlada, que reque-
rem controles cego e por placebo, podem nao
ser vidveis nem éticos se os servigos forem
negados aos grupos de controle (260,265).

Diretrizes para informacao
e boas praticas

A informacao para orientar as boas praticas é
essencial para criar capacidade, fortalecer os
sistemas de reabilitagdo, produzir servigos custo-
-eficazes e atingir resultados melhores.

Boas praticas de reabilitacdo utilizam dados
de pesquisas. Elas ndo derivam de um estudo,
mas da interpretacio de um ou mais estudos,
ou de revisdes sistemdticas (265-267), e ofere-
cem a melhor pesquisa disponivel em técnicas,
eficiéncia, relacio custo-beneficio, e perspectivas
do consumidor. Os profissionais de reabilitacao
podem obter informagdes sobre as boas praticas
por meio de:
= Orientagdes que aplicam conhecimento

oriundo de pesquisas, geralmente sobre uma

condigdo especifica de saude, ou da pratica
médica.

=  Uma busca independente por intervencoes
especificas.

=  Educagéo profissional continua.
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= Notas de orientagdo clinica sobre boas pra-
ticas para empregadores e organizacdes de
saude.

= bancos de dados de temas especificos, dispo-
niveis na internet, que avaliam as pesquisas
clinicas. Na internet ha uma grande varie-
dade de fontes, incluindo bancos de dados
bibliograficos gerais e bases de dados espe-
cializadas em pesquisas sobre reabilitacdo.
Na maioria desses bancos de dados as pes-
quisas ja foram avaliadas no tocante a qua-
lidade, classificadas e seus dados, resumidos.

A pratica baseada em fatos tenta aplicar as
intervencdes de reabilitacdo mais recentes, ade-
quadas e eficazes apontadas pelas pesquisas (259).
Os obstaculos ao desenvolvimento de diretrizes
e a integragdo desses dados na prética incluem
a falta de tempo e habilidade dos profissionais,
o0 acesso limitado aos dados (incluindo barreiras
linguisticas), a dificuldade em se obter consenso,
e a adaptacdo das orientagdes existentes aos con-
textos locais. Esses pontos sdo particularmente
relevantes nos paises em desenvolvimento (195,
268). Uma pesquisa de Botsuana, por exemplo,
destaca a falta de implantacdo de politicas e de
uso de conclusdes das pesquisas (269).

Onde faltam dados, as experiéncias dos cli-
nicos e dos consumidores poderiam ser usadas
para desenvolver um guia pratico baseado
no consenso. Por exemplo, uma “conferéncia
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 Prodteses e
Orteses e com a Agéncia Norte-Americana para
Desenvolvimento Internacional (270).

As Diretrizes para o Espectro de Desordens
do Autismo (Autistic Spectrum Disorder
Guidelines) da Nova Zelandia, foram pioneiras
ao desenvolver uma resposta a lacunas existentes
no servico e fornecer um bom exemplo da aborda-
gem baseada em fatos. Essas diretrizes cobrem a
identificacao e diagnodstico das condigdes e discu-
tem o acesso as intervencdes e aos servicos (271).
Um amplo espectro de interessados foi envolvido
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no desenvolvimento das diretrizes, incluindo pes-
soas com autismo, pais de criangas com autismo,
médicos, educadores e prestadores da comuni-
dade, além de pesquisadores da Nova Zelandia
e de outros locais, com atengdo especial as pers-
pectivas e experiéncias das pessoas de Maori e
do Pacifico. Como resultado dessas diretrizes,
programas ja testados cresceram, aumentando o
nimero de pessoas treinadas na avaliacdo e diag-
noéstico do autismo. Também cresceu o numero
de pessoas pedindo e recebendo informagdes
sobre autismo. Uma variedade de programas de
apoio a familias de deficientes também foi ini-
ciada (272). Diretrizes desenvolvidas para um
ambiente podem necessitar de adaptagdo para
serem implantadas em outro ambiente diferente.

Pesquisa, dados e informacodes

Sao necessarios dados melhores sobre a oferta de

servigos, seus resultados e os beneficios economi-

cos da reabilitagdo (273). Dados sobre a eficiéncia

das intervengdes e dos programas sao extrema-

mente benéficos para:

=  orientar os criadores de politicas para que
desenvolvam os servigos adequados;

= permitir aos trabalhadores em reabilitacao,
empregarem as intervengdes apropriadas;

= apoiar as pessoas com deficiéncia na tomada
de decisoes.

Estudos longitudinais de longo prazo sao
necessarios para demonstrar que o dispéndio
com servicos de saude e afins diminui quando
servicos de reabilitacio sdo disponibilizados.
Também sdo necessarias pesquisas sobre o efeito
da reabilitacdo nas familias e comunidades. Por
exemplo, os beneficios oriundos da volta dos
cuidadores ao servico remunerado, da redugio
de custos dos servicos de apoio ou da assisténcia
permanente de longo prazo, ou ainda, do fato dos
deficientes e seus familiares se sentirem menos
isolados. E necessdria uma abordagem ampla,
uma vez que, frequentemente, os beneficios da
reabilitacdo sdo sentidos em partes do or¢amento
publico diferentes daquela destinada a financiar a
reabilitacdo (207).
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Estratégias importantes para enfrentar as

barreiras a pesquisa incluem as seguintes:

=  Envolver os usudrios finais na propria pes-
quisa e planejamento, incluindo pessoas com
deficiéncia e trabalhadores em reabilitagdo
para aumentar a probabilidade de a pesquisa
vir a ser util (269, 274).

= Usar a estrutura do CIF para ajudar a desen-
volver uma linguagem mundial comum e
auxiliar as compara¢des mundiais (12, 17).

= Usar diversas metodologias. Mais pesqui-
sas, como a da Cochrane Collaboration
(Reabilitagdo e Terapias Relacionadas) (208)
sdo necessarias, quando viaveis. Sdo 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 as questoes
da pesquisa (265), incluindo os estudos sobre
CBR (173).

= Disseminar de modo sistematico os resul-
tados de modo que politicas governamen-
tais reflitam as conclusdes das pesquisas, a
pratica clinica possa se basear em fatos, e os
deficientes e seus familiares possam influir
no uso da pesquisa (269).

= Ampliar o ambiente clinico e de pesquisa.
Oferecer aprendizagem internacional e
oportunidades de pesquisa ird, com frequ-
éncia, envolver a ligagdo das universidades
dos paises em desenvolvimento com aquelas
dos paises de renda alta e média (68). Paises
de uma dada regido, como o sudeste da Asia
também podem colaborar nos projetos de
pesquisa (275).

Conclusao e recomendacgoes

A prioridade é garantir o acesso a intervengdes
de reabilitacdo adequadas, oportunas, acessiveis
financeiramente e de alta qualidade, consistentes
com a CDPD, para todos que necessitem delas.
Em paises de renda média e alta com servi-
¢os de reabilitagdo ja estabelecidos, o foco deve
ser a melhoria da eficiéncia e eficécia através da



expansao de cobertura e aumento da relevancia,

qualidade e acessibilidade dos custos dos servicos.
Em paises de baixa renda, o foco deve ser a

criagdo e expansdo gradativa dos servigos de rea-

bilitagdo, 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 politicas, mecanismos regu-
latérios e padrdes de servicos de reabilitacéo,
assim como promover a igualdade de acessos
a €SSes Servigos.

= Os prestadores de servicos devem dispo-
nibilizar servicos de reabilitacio de alta
qualidade.

= OQutros interessados (usudrios, organizagoes
profissionais, etc.) devem aumentar a cons-
cientizagdo, participar no desenvolvimento
das politicas e monitorar a implantacéo.

= A cooperagdo internacional pode ajudar a
compartilhar boas e promissoras praticas,
além de fornecer assisténcia técnica a paises
que estejam implantando e expandindo ser-
vicos de reabilitacdo.

Politicas e mecanismos regulatorios

= Avaliar as politicas, sistemas, servicos e
mecanismos regulatdrios existentes, identi-
ficando lacunas e prioridades para melhorar
a disponibilidade.

= Desenvolver ou rever os planos nacionais de
reabilitacdo, de acordo com a analise da situa-
¢d0, paramaximizar afuncionalidade da popu-
lagdo de modo financeiramente sustentavel.

=  Onde as politicas existem, fazer as alteracoes
necessdarias para garantir sua consisténcia
com a CDPD.

= Onde elas ndo existem, desenvolver politicas,
legislagio e mecanismos regulatérios coe-
rentes com o contexto do pais e com a CDPD.
Priorizar o estabelecimento de padrdes mini-
mos e de monitoramento.
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Financiamento

Desenvolver mecanismos de financiamento para

aumentar a cobertura e o acesso a servigos de

reabilitacdo de custos acessiveis. Dependendo

das circunstancias especificas de cada pais, estes

podem incluir uma mistura de:

=  Financiamento publico para pessoas com
deficiéncia, dando prioridade aos elementos
essenciais da reabilitacdo, entre eles os dispo-
sitivos assistivos, e as pessoas com deficiéncia
que nao podem pagar.

= Promover o acesso igualitario a reabilitagdo
através do seguro saude.

= Expandir a cobertura do seguro social .

= Fazer parcerias publico-privadas para a
oferta dos servicos.

= Realocar e redistribuir os recursos
existentes.

= Apoiar a cooperac¢io internacional, inclusive
nas crises humanitdrias.

Recursos humanos

Aumentar o numero e a capacita¢ao dos recursos
humanos para reabilitacdo. Estratégias impor-
tantes incluem:

Onde ha falta de pessoal especializado em
reabilitacdo, desenvolver padroes de treinamento
para diferentes tipos e niveis de pessoal que possa
permitir o desenvolvimento na carreira e a edu-
cacdo continuada entre os niveis.
= Estabelecer estratégias para aumentar a

capacidade de treinamento, de acordo com

os planos nacionais de reabilitacio.

= Identificar incentivos e mecanismos para
retencdo de pessoal, especialmente nas dreas
rurais e remotas.

= Treinar profissionais de saude ndo especiali-
zados (médicos, enfermeiros, trabalhadores

em assisténcia primaria) em deficiéncias e

reabilitacdo relevantes para suas fungdes e

responsabilidades.
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Acesso a servicos

Onde nio ha servicos, ou onde estes sdo limi-

tados, introduzir servicos minimos dentro dos

servigos sociais e de saude existentes. Estratégias
importantes incluem:

= Criar servicos basicos de reabilitagdo
dentro da infraestrutura de saude existente.

= Fortalecer a oferta de servicos de reabili-
tacdo por meio de reabilitacio baseada na
comunidade.

» Priorizar a identificagdo e estratégias de
interven¢ado precoce utilizando trabalhado-
res das comunidades e pessoal da area da
saude.

Onde os servigos existem, expandir sua
cobertura e melhorar sua qualidade. Estratégias
importantes incluem:
= Desenvolver modelos de oferta de servigos

que estimulem abordagens multidisciplina-

res e centradas no cliente.

=  Assegurar a disponibilidade de servicos de
alta qualidade nas comunidades.

= Aumentar a eficiéncia pela melhoria na coor-
denagéo entre os niveis e em todos os setores.

Em qualquer ambiente, sdo trés os principios

importantes:

= Incluir os usudrios dos servigos na tomada
de decisoes.

= Basearasinterven¢des em bons resultados de
pesquisa.

= Monitorar e avaliar os resultados.

Referéncias

Tecnologia

Aumentar o acesso as tecnologias assistivas apro-

priadas, sustentaveis, disponiveis, e de custo aces-

sivel. Estratégias importantes incluem:

=  Estabelecer oferta de servigos para disposi-
tivos assistivos.

= Treinar e acompanhar os usuarios.

= Promover a produgéo local.

= Reduzirexigénciaseimpostos deimportagio.

»  Melhorar a economia de escala, com base nas
necessidades estabelecidas.

Para aumentar ainda mais a capacidade,
acessibilidade, e coordenacdo das medidas de
reabilitagdo, o uso das tecnologias da informagao
e de comunicagdo - telerreabilitacdo - pode ser
explorado.

Pesquisa e pratica baseada em fatos

= Aumentar a pesquisa e os dados sobre as
necessidades, tipo e qualidade dos servicos
oferecidos e sobre as necessidades nao satis-
feitas (separadas por sexo, idade e condicio
de saude associada).

= Melhorar o acesso a orientacdes baseadas
em fatos sobre medidas de reabilitagdo que
sejam eficazes do ponto de vista de custos.

= Separar os dados sobre gastos com servigos
de reabilitacdo daqueles com outros servigos
de assisténcia médica.

= Avaliar os resultados dos servicos e os bene-
ficios econémicos da reabilitacdo.
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“Eu ndo sei o que fazer por minha mae. Ela é a coisa mais importante para mim
no mundo. Minha familia 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 nio [terei filhos] a ndo ser que Deus faga um milagre. E muito caro me
sustentar e, assim, como posso sustentar minha familia?”

Irene

“Na minha cidade, os programas funcionam e os diversos servi¢os sociais se mantém
em contato. Os assistentes me ajudaram a conseguir um apartamento e me deram dinheiro
para comprar comida num momento em que eu nao tinha absolutamente nada para comer.
Eu teria sido despejado do meu apartamento pelo menos duas vezes se os assistentes
nao tivessem ido falar com meu senhorio, pois nds ndo estivamos nos entendendo. Eu
nao sei se eu poderia ter feito isso sem a ajuda deles. Sdo pessoas que realmente estao
comprometidas e que se preocupam comigo. Eles sio como minha familia e me respeitam.
Com este tipo de ajuda as pessoas podem crescer de um modo certo e é necessario pensar
mais a respeito disso. Nos ndo precisamos ser cercados de cuidados, mas sim de alguém
para conversar e que nos ajude a resolver nossos problemas por conta prépria.”

Corey

“Uma revolu¢ao na vida - e na minha mente! A Assisténcia Pessoal [AP] significa
emancipagdo. A AP significa que posso me levantar pela manha e ir para a cama a 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 préprias decisdes e posso definir como, quando e por
quem devo ser assistida. Tenho quem cuida do servico doméstico e do jardim, além de
minhas coisas pessoais e ainda ha tempo para atividades de recreagdo. 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 nao via saida
alguma para mim e tentei o suicidio. Isto me levou a uma internagdo compulséria num
hospital psiquiatrico, por um longo periodo, onde me forcavam a tomar medicamentos e
tendo cada canto do meu corpo inspecionado para evitar autoflagelagao ou suicidio. Os
prestadores de cuidados me confinavam por meses e meses. Como resultado disso tudo,
me sentia alguém indesejada e inutil. Era um tratamento que, no final das contas, nao
estava me ajudando. Aumentavam cada vez mais em mim a depressdo e as tendéncias
suicidas, e eu me negava a cooperar com o tratamento. Eu estava tomada por um forte
sentimento de justica e acreditava que aquilo ndo era um bom tratamento. Nao havia
conflan¢a entre mim e os prestadores de cuidados, somente um violento conflito. Eu me
sentia num beco sem saida e ndo via saida alguma. Eu ja ndo me importava com a minha
vida e sé esperava morrer.”

Jolijn



Assisténcia e suporte

Para muitas pessoas com deficiéncia, assisténcia e suporte sdo pré-requisitos
para sua participagdo na sociedade. A falta de servigos de assisténcia neces-
sarios pode fazer com que estas pessoas com deficiéncia se tornem extrema-
mente dependentes de suas familias — e impedir que ambas as partes se tornem
economicamente ativas e socialmente incluidas. Em todo o mundo, pessoas
com deficiéncias ndo tém suas necessidades de suporte totalmente satisfeitas.
Em muitos paises, os servigos de assisténcia ainda nio sdo parte central das
politicas para deficientes, e ha muitas lacunas com relacio a estes servicos em
todos os lugares.

Nao hd um modelo de servigos de suporte que va funcionar em todos os
contextos e atender a todas as necessidades, de forma que é necessaria uma
variedade de provedores e de modelos. Mas o principio fundamental promovido
pela Convengdo das Nag¢des Unidas para os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) (1) é que a assisténcia deve ser fornecida na prépria comunidade e nido
em ambientes segregados. Sdo preferiveis os servigos orientados a pessoa, pois
desta forma os individuos se tornam parte integrante das decisdes a respeito do
suporte que eles recebem e tém o maximo controle possivel sobre suas vidas.

Muitas pessoas com deficiéncia precisam de assisténcia e suporte para
alcancar uma boa qualidade de vida e serem capazes de participar da vida eco-
nomica e social em igualdade de condigdes com as demais pessoas (2). Um
intérprete de sinais, por exemplo, habilita uma pessoa com deficiéncia audi-
tiva a trabalhar em um ambiente profissional regular. Um assistente pessoal
ajuda um cadeirante a ir a encontros ou ao trabalho. Um preposto auxilia uma
pessoa com deficiéncia intelectual a controlar o seu dinheiro e fazer escolhas
(2). Pessoas com multiplas incapacidades ou idosos podem necessitar de ajuda
para se manterem em suas residéncias. Estas pessoas sao, 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 relagéo de
completa dependéncia com relagdo a sua familia ou a protecéo social (3, 4).

A maior parte da assisténcia e do suporte vem de membros da familia ou
de redes sociais. O fornecimento de servicos formais por parte do Estado é, de
forma geral, insuficiente, as organiza¢des sem fins lucrativos tém abrangéncia
limitada, e organizagdes privadas raramente oferecem um suporte economi-
camente vidvel as necessidades das pessoas com deficiéncia (5-7). O finan-
ciamento estatal a servicos formais de suporte é um elemento importante das
politicas para permitir a plena participacdo das pessoas com deficiéncia na vida
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Quadro 5.1. Ouvidores (ombudsmen) pessoais para o processo assistido de tomada de decisoes
na Suécia

0 Artigo 12 da Convencao das Na¢des Unidas para os Direitos das Pessoas com deficiéncia (CDPD) garante que as
pessoas nao sejam alijadas de sua capacidade legal pelo fato de serem deficientes. As pessoas podem exigir ajuda
para exercer esta capacidade, e salvaguardas sao necessarias 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 necessario
para o exercicio de sua capacidade legal.

O processo assistido de tomada de decisdes pode se apresentar de diversas formas. Ele envolve pessoas com
deficiéncias que dispdem de assistentes e prepostos que os conhecem, capazes de compreendé-los, de interp-
retar suas escolhas e desejos, e de transmitir estas escolhas e desejos a outras pessoas. As formas de assisténcia
a tomada de decisdes podem incluir redes de apoio, um “ouvidor pessoal”, servicos comunitérios, 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 nédo haja érgaos relevantes. Um individuo pode néo ser capaz de identificar uma pessoa de confianca.
Podem ser necessarios esforcos e investimentos financeiros. Por outro lado, os atuais modelos substitutos para
tomada de decisdes ou tutores sdo caros e complexos. A assisténcia a tomada de decisdes deve ser vista como uma
redistribuicdo dos recursos existentes e ndo como um custo adicional (10). Exemplos de modelos de assisténcia
a tomada de decisdes podem ser encontrados no Canada e na Suécia. O programa de Ouvidoria Pessoal (PO) em
Skane,uma provincia ao sul da Suécia, auxilia pessoas com deficiéncias psicossociais, ajudando-as a reivindicarem
seus direitos legais e tomarem decisdes importantes com relagao as suas vidas (11).

PO-Skdne emprega pessoas com grau profissional — como em direito ou trabalho social - que tém a habilidade
e o interesse suficientes para interagir bem junto a pessoas com deficiéncia psicossocial. Ndo sdo pessoas que
ficam presas a um escritério. Elas vdo a campo para encontrar as pessoas com quem eles irdo trabalhar, onde
quer que estas estejam radicadas. Somente é necessario um acordo verbal para que tenham inicio os servicos,
que sao de carater confidencial. Isso possibilita a criagdo de uma relagdo de confianca, 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 podera atuar somente
em demandas especificas — por exemplo, para ajudar as pessoas a obterem beneficios governamentais.
Frequentemente, a maior demanda é falar sobre a vida. O PO pode também ser solicitado a ajudar na resolugao
de problemas de longa duracéo, como na criacdo de um melhor relacionamento com a familia.

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 servicos, mas estes custos caem quando as
situacdes sao resolvidas e a necessidade de auxilio diminui.

Fontes (72-14).

econdmica e social. Os Estados tém também um
papel importante no estabelecimento de padrdes,
na regulagdo e no fornecimento de servigos (8).
Também pelo fato de reduzirem a necessidade de
assisténcia informal, estes servios podem per-
mitir que os membros da familia participem de
atividades remuneradas ou que geram renda.

A CDPD vé o suporte e a assisténcia como
uma forma de preservar a dignidade e habili-
tar a autonomia individual e a inclusdo social e
nio como um fim em si mesmo. Direitos iguais
e participagdo sdo, desta forma, alcangados, em
parte, através da oferta de servigos de suporte a
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pessoas com deficiéncia e suas familias. O Artigo
12 restitui a capacidade da tomada de decisoes
por parte das pessoas com deficiéncias. Respeitar
desejos e preferéncias individuais — seja através
de um suporte para a tomada de decisdes ou de
outra forma— é um imperativo legal (ver Quadro
5.1). Os Artigos 19 e 28 referem-se ao “direito a
vida de forma independente, com inclusdo na
comunidade” com um “padrdo adequado de vida
e protecao social”. O Artigo 21 ratifica os direi-
tos de liberdade de expressdo, opinido e acesso
as informagdes através da lingua de sinais e de
outras formas de comunicagéo.



Sao escassas as evidéncias sobre a demanda e
oferta de servicos de suporte e assisténcia, mesmo
em paises desenvolvidos. Este capitulo apresenta
evidéncias sobre as necessidades atendidas e ndo
atendidas de servigos de suporte, as barreiras a
uma oferta formal, e procedimentos eficazes no
sentido de superar tais barreiras.

Entendendo a assisténcia
e o suporte

Este capitulo faz uso da expressao “assisténcia e

suporte” para cobrir uma gama de intervengdes

denominadas em outros meios como “cuidados
informais”, “servicos de suporte” ou “assisténcia
pessoal”, como parte de uma categoria mais abran-
gente, que também inclui prote¢ao, suporte a comu-
nicacdo, e outras intervengdes ndo terapéuticas.

Alguns dos tipos de assisténcia e suporte
mais comuns compreendem:

* suporte comunitdrio e manuten¢do de uma
vidaindependente - assisténciacom cuidados
pessoais, cuidados domiciliares, mobilidade,
recreacdo e participacdo na comunidade;

= servicos de suporte em domicilio — moradias
independentes e vida em grupo em moradias
coletivas e em ambientes institucionais;

= servicos de assisténcia temporaria — peque-
nas pausas para os prestadores de cuidados a
pessoas com deficiéncia;

= suporte na educa¢io e no trabalho - como
um assistente de sala de aula para crian-
¢as com deficiéncia, ou suporte pessoal no
ambiente de trabalho;

* suporte na comunicagdo — como intérpretes
de lingua de sinais;

= acesso a comunidade, incluindo centros de
tratamento diurno;

= servicos de informacdo e aconselhamento,
incluindo profissionais, suporte dos pares,
direito e assisténcia a tomada de decisdes;

= assisténcia com animais, como o treina-
mento de cdes-guia para pessoas com defi-
ciéncia visual.

Capitulo5 Assisténcia e Suporte

Este capitulo lida principalmente com a
assisténcia e o suporte nas atividades diarias e
a participagdo comunitaria. Servigos de suporte
com relagdo a educac¢io e trabalho, bem como
adaptacoes ambientais, sdo discutidos em outra
parte do relatério.

Quando a assisténciae o
suporte sao necessarios?

A necessidade deassisténcia e suporte pode variar,
dependendo dos fatores ambientais, do estagio
da vida, das condigoes subjacentes de saude, e do
nivel individual de funcionalidade.
Fatores-chave que determinam a necessi-
dade de servicos de suporte sdo: disponibilidade
de dispositivos de assisténcia apropriados, a
presenca e o comprometimento dos membros
da familia no sentido de fornecer assisténcia e
o grau em que o ambiente facilita a participagao
de pessoas com deficiéncia, incluindo idosos.
Quando individuos com deficiéncia sao capazes
de ir ao banheiro por si mesmos, por exemplo,
nido ¢é necessaria outra pessoa que os ajude.
Quando eles tém uma cadeira de rodas apro-
priada, podem ser capazes de se deslocar por seu
ambiente sem nenhum tipo de auxilio. E se os
principais servicos forem acessiveis, eles terao
menos necessidade de suporte especializado.
A necessidade de assisténcia e suporte muda
durante os diversos ciclos de vida. O suporte
formal pode incluir:
= na infincia - assisténcia tempordria, neces-
sidade de assisténcia especial relativa a
educacio;
= na vida adulta - servicos de protecio,
suporte residencial, ou assisténcia pessoal no
trabalho;

= na velhice - centros diurnos, servicos de
ajuda domiciliar, programas de vida assis-
tida, casas de saude e cuidados paliativos.

Freqlientemente, os problemas na oferta de

servigos ocorrem entre estes estagios — entre a
infancia e a vida adulta, por exemplo (15).
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Necessidades satisfeitas
e nao satisfeitas

Os dados com relagio a necessidade de servigos
de suporte formais sdo escassos. O Capitulo 2
examinou as evidéncias sobre servicos de suporte.
A maioria das evidéncias acerca dos servigos de
suporte e assisténcia neste capitulo vem de paises
desenvolvidos. Isto nao significa, entretanto, que

a assisténcia formal e o suporte nao sejam igual-

mente relevantes em contextos de baixa renda;

ao contrario, indica que tais ambientes sdo rara-
mente providos de maneira formal de tais ele-
mentos, ou que ndo ha coleta de dados sobre eles.

Pesquisas populacionais conduzidas na

Australia, Canadd, Nova Zelandia e Estados

Unidos mostraram que entre 60% e 80% das pes-

soas com deficiéncia tém suas necessidades satis-

feitas através de assisténcia em atividades didrias

(16-19). A maior parte da ajuda nestes paises vem

de fontes informais, como familiares e amigos.

Por exemplo, em uma pesquisa com 1.505 adul-

tos de meia idade com deficiéncia nos Estados

Unidos concluiu que:

= 70% dependiam de familiares e amigos para
suas atividades didrias, e somente 8% faziam
uso de ajuda domiciliar e assistentes pessoais;

" 42% dos entrevistados nao podiam levantar-
-se da cama ou da cadeira por ndo contarem
com ninguém para ajuda-los;

= 16% dos usuarios de ajuda domiciliar apre-
sentavam problemas com o pagamento
destes servigos nos ultimos 12 meses;

" 45% dos participantes do estudo mostravam
inquietacdo quanto ao fato de poderem tor-
nar-se um fardo para sua familia;

= 23% receavam serem enviados a casas de
saude ou outro tipo de instituicao (20).

Para a maioria dos paises, inclusive os desen-
volvidos (21), e para a maioria dos grupos de
deficientes, ha uma grande lacuna na prestagao
de assisténcia:
=  Suporte comunitario e vida independente.

Na China hd uma caréncia de servigos de

suporte comunitarios para pessoas com defi-

ciéncia que necessitem algum tipo de auxilio
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e ndo tenham suporte familiar (6, 22). Na
Nova Zelandia, uma pesquisa em domicilios
sobre deficiéncia, envolvendo 14.500 crian-
¢as com deficiéncia fisica, revelou que 10%
das familias entrevistadas informaram nao
terem conseguido auxilio para tratamento
domiciliar, e 7% ndo conseguiram recursos
para assisténcia temporaria (23).

=  Suporte de comunicagio. Com frequéncia,
deficientes auditivos tém dificuldades em
conseguir e treinar intérpretes, sobretudo em
comunidades rurais ou isoladas (24, 25) (ver
Quadro 5.2). Uma pesquisa sobre os direitos
humanos de deficientes auditivos mostrou
que, em 62 dos 93 paises que responde-
ram a pesquisa, dispunha-se de servicos de
interpretagao de lingua de sinais, em 43 dos
paises, havia algum tipo de treinamento para
intérpretes de lingua de sinais e, em 30 dos
paises, havia 20 ou menos intérpretes quali-
ficados de lingua de sinais, incluindo Iraque,
Madagascar, México, Suddo, Tailandia e
Tanzénia (27).

= Servicos de assisténcia temporaria. No
Reino Unido, um estudo abrangente sobre
prestadores de cuidados para familias com
adultos com deficiéncia intelectual mostrou
que 33% delas tinham uma grande necessi-
dade ndo atendida de servigos temporarios, e
30% das familias tinham uma grande neces-
sidade ndo atendida de servicos domiciliares
(28). Uma pesquisa transversal realizada
em 2001 nos Estados Unidos, com criangas
necessitadas de cuidados especiais, mostrou
que dos 38.831 entrevistados, 3.178 (8,8%)
deles relataram uma necessidade de assis-
téncia tempordaria nos doze meses anteriores,
especialmente entre crian¢as mais novas,
mades com baixo grau de escolaridade, fami-
lias de baixa renda, e minorias étnicas (29).

Fatores sociais e demograficos
que afetam a oferta e procura
O crescimento da populagdo afeta diretamente

a oferta de cuidados. O crescimento do grupo
de pessoas idosas e suas taxas de deficiéncia
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Quadro 5.2. Sinais de progresso na reabilitacao baseada na comunidade

Nos anos 90, o governo de Uganda conduziu um programa piloto de reabilitacdo baseado na comunidade (CBR)
na cidade de Tororo, distrito da Uganda Oriental, com o apoio de alguns parceiros, entre eles a Associacdo
Norueguesa de Deficientes. Durante as fases iniciais, as pessoas com deficiéncia auditiva constataram estar
fora do foco dos servicos de reabilitacdo. Através de sua organizacdo tutelar nacional — Associacao Nacional de
Deficientes Auditivos de Uganda (UNAD) - alertaram os dirigentes da CBR e outros parceiros para o fato de os
deficientes auditivos estarem sendo excluidos por ndo haver assistentes da CBR aptos a usar a lingua de sinais, o
qual inviabilizava a comunicagao com os deficientes auditivos e, portanto, inviabilizava a assisténcia aos mesmos
quanto ao acesso a servicos, informacao, e suporte.

A Lingua 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 lingua
de sinais aos assistentes da CBR em Tororo em 2003. O principal objetivo deste projeto era capacitar a inclusao e
a participagao de deficientes auditivos nas comunidades, permitindo o desenvolvimento pleno de seu potencial
fisico e mental. Doze voluntarios deficientes auditivos conduziram um treinamento sobre a USL aos assistentes
da CBR, as pessoas com deficiéncia auditivas e a seus familiares. Até o0 momento, mais de 45 assistentes da CBR
desenvolveram capacidade na lingua de sinais; embora apenas 10 deles sejam fluentes na comunicagao, os demais
adquiriram os conhecimentos basicos da USL, o que lhes permitiu acolher os deficientes auditivos, além de lhes
fornecer informagdes importantes sobre educacao, trabalho e saide, 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 publico-alvo, ainadequacédo dos financiamentos que possibilitariam a expan-
sdo do projeto para areas mais amplas, a persisténcia de atitudes negativas, a baixa instrucdo e os altos niveis de
pobreza entre os deficientes auditivos e suas familias. Estes obstaculos foram atacados através de campanhas
de sensibilizacdo e conscientizacao, intensas atividades para angariar fundos, e a colaboragdo com o governo no
sentido de integrar as questdes dos deficientes auditivos em seus programas e orcamentos.

A histéria de Okongo Joseph, um deficiente auditivo que passou pelo projeto, nos d4 uma ideia de como uma
iniciativa deste tipo pode mudar vidas ao permitir que os programas da CBR oferecam servicos que incluam a
comunidade de deficientes auditivos. Okongo mora em um lugar afastado, jd nasceu com deficiéncia auditiva e
nunca frequentou uma escola, mas, apesar disso, aprendeu a lingua de sinais com os voluntéarios da UNAD que o
visitaram em sua residéncia. Ele escreveu o seguinte:

“Eu gostaria de oferecer os meus mais sinceros votos de gratiddao a UNAD pelo desenvolvimento proporcionado
a mim, um deficiente auditivo, e aos membros da minha familia como um todo. Eu progredi muito desde o inicio
do programa. Quero agradecer a UNAD pelo programa de lingua de sinais que me ensinaram, minha familia e
meus novos amigos que trabalham na CBR. Agora nao sou mais aquela pessoa limitada que eu era. A cabra que
eu recebi vai bem. Solicito mais de vocés. Desejo-lhes boa sorte.”

Fonte (26).

influenciam a oferta e a procura, além do que
mudangas na estrutura familiar tém impacto na
disponibilidade e na voluntariedade do ofereci-
mento de cuidados.

O envelhecimento dos usudarios e dos fami-
liares responsaveis pelo suporte aponta para
um acentuado aumento na demanda por
servicos de suporte. O numero de pessoas no
mundo com 60 anos ou mais quase triplicou
— de 205 milhdes em 1950 para 606 milhoes
em 2000 - e se projeta uma nova triplicagao
por volta de 2050 (30). A probabilidade de se

ter algum problema de saude aumenta pro-
porcionalmente com relagdo a idade - algo
relevante para os usudrios em potencial dos
servicos de suporte e membros da familia
que oferecem assisténcia.

Apesar da grande propor¢do de jovens em
muitos paises — no Quénia, por exemplo, 50%
da popula¢io tém menos de 15 anos de idade
(31) - houve uma diminui¢do no numero de
criancas por familia (32). Entre 1980-2001,
a taxa de natalidade diminuiu em paises
desenvolvidos (de 1,5 para 1,2) e em paises em
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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
paises, o impacto contrario da queda da taxa
de natalidade se sobrepde, com o claro efeito
de que se projeta uma diminui¢ao no nimero
de membros das familias (33), indicando uma
quedano oferecimento de cuidados familiares.

= Em muitos paises nota-se um aumento na
taxa de mobilidade geografica. Com pessoas
mais jovens migrando mais frequentemente
de dreas rurais para os grandes centros
urbanos ou para o exterior, e com as conse-
quentes mudangas de atitude, os arranjos de
moradia partilhada com a familia sdo cada
vez mais raros (33).

Naio se sabe ao certo se os cuidados infor-
mais e as coberturas existentes para auxiliar
os idosos com deficiéncia estardo a altura das
mudancgas demograficas (34). Uma modelagem
feita na Australia sugere que o receio com relagao
a futura falta de prestadores de cuidados pode ser
infundado (35).

Consequéncias das necessidades
nao satisfeitas de servicos
formais de suporte

O cuidado informal pode ser uma forma efi-

ciente e eficaz de auxiliar pessoas com deficién-

cias. Porém, a dependéncia exclusiva do suporte

informal pode ter consequéncias negativas para

os prestadores de cuidados.

=  Estresse. A necessidade de ajuda é fre-
quentemente acompanhada de situagdes de
estresse junto aos familiares, principalmente
as mulheres, que, além dos seus afazeres
domésticos, tém de se envolver com cuidados
aos membros da familia com deficiéncia, o
que representa uma significativa 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 propria
satde dos prestadores de cuidados - incluem
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o aumento de tempo despendido em cuida-
dos com pessoas com deficiéncia, o aumento
do trabalho doméstico, disturbios do sono, e
o impacto emocional da prestagdo de cuida-
dos (38). Os prestadores de cuidados também
relatam isolamento e soliddo (39).

Menores oportunidades de emprego. Ao
passo que uma oportunidade de trabalho
poderia apresentar-se como uma op¢ao con-
creta num contexto distinto, o fato de ter de
cuidar de um membro da familia com defi-
ciéncia invariavelmente resulta em perdas
econdmicas, uma vez que os prestadores de
cuidados, por umlado, veem suaremuneragiao
reduzir-se, ou, por outro, abstém-se de buscar
tais oportunidades de trabalho (40). Uma
analise da Pesquisa Geral por Domicilios 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 familias
com criangas com deficiéncia de desenvolvi-
mento trabalham menos horas que os mem-
bros de outras familias, estio mais propensos
aabandonarem seus empregos, tém mais pro-
blemas financeiros, e menos possibilidade de
conseguir um novo emprego (42, 43).
Exigéncias excessivas feitas as criancas.
Quando pessoas adultas tornam-se deficien-
tes, as criangas da casa sdo frequentemente
instadas a ajudar (44). Criancas do sexo
masculino sdo com frequéncia compelidas
a trabalhar, de forma a compensar a perda
causada pela saida do membro da familia
deficiente do mercado de trabalho. Criancas
do sexo feminino acabam tendo que contri-
buir com as tarefas domésticas ou no auxilio
ao parente com deficiéncia. Este aumento da
demanda sobre as criancas pode prejudicar
sua educac¢do e sua saude (45). Na Bdsnia e
Herzegovina, criangas entre 11 e 15 anos,
cujos pais tenham problemas de saude ou
alguma deficiéncia, tém 14% mais proba-
bilidade de largarem os estudos que outras
criancas na mesma faixa de idade (46). H4
muitos exemplos, principalmente da Africa,
de criancas que abandonam a escola por



causa de um dos pais ter desenvolvido AIDS.
Em Uganda, das criangas entre 15 e 19 anos
cujos pais morreram de AIDS, somente 29%
delas prosseguiram seus estudos sem inter-
rupgao, 25% perderam algum ano escolar, e
45% abandonaram os estudos (47).

= Maiores dificuldades a medida que os mem-
bros da familia envelhecem. A medida que
os pais e outros membros da familia que
contribuem com os cuidados envelhecem e
ficam mais fragilizados ou morrem, pode
ser dificil para os membros remanescentes
da familia continuarem prestando os cuida-
dos. O aumento da expectativa de vida das
criancas com deficiéncia intelectual, parali-
sia cerebral ou deficiéncias multiplas sugere
que seus pais podem eventualmente serem
incapazes de continuar fornecendo ajuda as
pessoas com deficiéncia de suas familias. Este
¢ frequentemente o caso de uma necessidade
oculta ndo satisfeita, na medida em que as
familias podem nao ter procurado o auxilio
formal a época em que o membro da familia
com deficiéncia era jovem, e pode ser dificil
encontrar ajuda num momento posterior.
As necessidades de tais familias ndo foram
adequadamente abordadas em muitos paises
(48), incluindo paises de alta renda, como a
Australia (49) e os Estados Unidos (50).

Asvezes, as respostas das politicas as necessi-
dades de assisténcia dos prestadores de cuidados
informais podem competir com as demandas de
pessoas com deficiéncia por assisténcia, partici-
pacdo, e vida independente (51). As necessidades
e direitos dos prestadores de cuidados informais
devem ser separados das necessidades e direitos
das pessoas com deficiéncia. Deve ser encon-
trado um meio termo, de forma que cada uma
das pessoas tenha independéncia, dignidade e
qualidade de vida. Os cuidados, apesar destas
demandas, apresentam muitos aspectos positi-
vos que precisam ser enfatizados (52). Pessoas
com deficiéncia que nao tém familias capazes de
lhes fornecer o suporte e a assisténcia necessarios
devem ser tratadas como prioridade nos servicos
de suporte formal.

Capitulo5 Assisténcia e Suporte

Fornecimento de
assisténcia e suporte

A assisténcia e o auxilio sdo assuntos com-
plexos, uma vez que sdo disponibilizados por
diferentes provedores, financiados de diferentes
maneiras e oferecidos em diferentes locais. Do
lado da oferta, a principal divisdo é entre o cui-
dado informal, fornecido pelas familias e pelos
amigos, e os servigos formais, oferecidos pelo
governo, organizagdes nao governamentais, e o
setor privado. O custo do suporte formal pode
ser arcado com financiamentos estatais, através
de aumentos nos impostos em geral, contri-
buicdes a seguridade social dos contemplados
nesse programa, financiamentos obtidos junto
a entidades beneficentes ou voluntarias, paga-
mentos de despesas aos fornecedores privados
de servicos, ou uma combinacdo entre esses
métodos. Os servicos podem ser oferecidos
numa configuragdo familiar, individual, ou de
vida em residéncias comunitarias ou ambientes
institucionais.

Embora os servi¢os de suporte e programas
para pessoas com deficiéncia formalmente orga-
nizados sejam comuns em paises de alta renda,
ainda sdo um conceito relativamente novo em
muitos paises de renda baixa e média. Mas mesmo
em paises com sistemas de suporte bem desen-
volvidos, ainda predomina o cuidado e o suporte
informais por parte de familiares e amigos, sendo
os mesmos indispensaveis e de baixo custo. Em
todos os paises o suporte familiar é essencial (53).
Por volta de 80% do suporte necessario aos idosos
nos paises de alta renda vem das familias (52).
Nos Estados Unidos mais de 75% das pessoas
com deficiéncia recebem assisténcia de presta-
dores de cuidados informais e ndo remunerados
(54). Entre os adultos com deficiéncia 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 tém 60 anos ou mais, com outros 35%
na faixa de 41 a 59 anos. Menos de 11% das pes-
soas com deficiéncia de desenvolvimento viviam
em ambientes residenciais supervisionados no
ano de 2006 (55).
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Ha dados limitados disponiveis quanto ao
valor econdmico dos cuidados informais, rea-
lizados predominantemente por mulheres. No
biénio 2005-2006 o valor estimado de todos os
cuidados nao remunerados na Australia atingia a
cifra de A$ 41,4 bilhdes sendo que a maior parte
de todos os “recursos de servico de bem estar”
giravam ao redor de A$ 72,6 bilhées (56). Um
estudo canadense concluiu que os gastos priva-
dos, largamente relacionados ao custo do tempo
para fornecer assisténcia, representavam 85% do
total de gastos domiciliares com cuidados, per-
centual que aumentava a medida que aumenta-
vam a limitac¢do das atividades (57).

A oferta de servigos promovida pelo governo
focava, tradicionalmente, o cuidado institucio-
nal. Os governos também tém fornecido servigos
durante o dia, tais como cuidados domiciliares
e centros diurnos para pessoas da comunidade.
Com a recente tendéncia dos servicos “tercei-
rizados”, os governos, particularmente os de
nivel local, estio mudando sua postura de for-
necedores diretos de servicos para a de comis-
sionamento, mantendo as fung¢des reguladoras
e de financiamento, tais como procedimentos
de avaliacdo, configuragdo de padroes, contra-
tacdo, monitoramento e avaliagdo.

Organizacbes  ndo-governamentais -
também conhecidas como organizagdes pri-
vadas sem fins lucrativos, voluntirias ou da
sociedade civil - tém com frequéncia ocupado
o espago onde os governos falham no atendi-
mento de necessidades especificas. Estas vanta-
gens podem incluir seu potencial para inovagao,
especializacio, e respostas. As ONGs frequente-
mente fornecem programas baseados na comu-
nidade e dirigidos ao usudrio para promover a
participacao de pessoas com deficiéncia em suas
comunidades (58, 59). Na Africa do Sul, por
exemplo, o Grupo de A¢do das Criangas com
deficiéncia foi estabelecido em 1993 por pais de
criangas com deficiéncia, predominantemente
de comunidades negras. O objetivo deste grupo
de apoio mutuo de baixo custo é promover a
inclusdo e oportunidades iguais, especialmente
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na educacdo. Ele dispde de 311 centros de
suporte, a maioria deles em dreas mais pobres,
com 15.000 pais membros e 10.000 criangas e
jovens ativamente envolvidos. Este trabalho tem
sido apoiado por doag¢des de organizacdes nao-
-governamentais internacionais e institui¢oes
beneficentes nacionais (60).

As ONGs podem atuar conjuntamente com
os governos para disponibilizar servicos as pes-
soas com deficiéncia (61). Frequentemente, elas
também agem como veiculos para testar novos
tipos de servigos e avaliar seus resultados. Porém,
muitas ONGs sdo pequenas, com alcances limi-
tados, de forma que suas melhores praticas nem
sempre podem ser disseminadas e reproduzidas
de forma mais ampla. As desvantagens podem
aparecer por conta de sua fragil estrutura finan-
ceira e também por elas poderem ter diferentes
prioridades para o governo.

Os fornecedores privados de servicos de
suporte domiciliar e comunitdrio existem em
muitas sociedades e seus servigos sdo contratados
pelo governo ou pagos diretamente pelo cliente.
Eles frequentemente se concentram em nichos
especificos do mercado de prestacdo de assis-
téncia, como em cuidados para pessoas idosas, e
cuidados domiciliares. As pessoas com deficién-
cia e suas familias, quando dispdem de recursos,
podem empregar pessoas para auxilid-las nas
atividades do dia a dia.

Na préitica, as pessoas com deficiéncia
recebem uma gama de servicos de diferentes
fornecedores. Na Austrdlia, por exemplo, o
Acordo Estado / Territério sobre Deficiéncia
da Commonwealth ajustou a estrutura nacio-
nal para financiamento, monitoria e suporte de
servicos para 200.000 pessoas com deficiéncia.
Ha uma grande propor¢do de pessoas usando
servicos nao governamentais no que se refere ao
acesso a comunidade e assisténcia temporaria.
Servigos de coloca¢io profissional para pessoas
com deficiéncia foram acessados quase exclusi-
vamente através de ONGs. Servicos de suporte
na comunidade foram principalmente utilizados
através de agéncias governamentais (56).



Barreiras a assisténcia
e suporte

Falta de financiamento

Em paises em desenvolvimento, os programas
das redes de seguranca social geralmente corres-
pondem a um valor entre 1% e 2% do Produto
Interno Bruto e chegam normalmente ao dobro
disso em paises desenvolvidos, embora tais taxas
sejam variaveis (62). Paises com renda média e
alta oferecem frequentemente uma combinagio
de programas em dinheiro e uma variedade de
servicos de bem estar social. Em contraste, em
muitos paises em desenvolvimento, uma parcela
consideravel dos recursos das redes de seguranga
social ¢ alocada a programas de ajuda monetaria
que visam os domicilios mais pobres e vulnera-
veis, restando somente uma pequena fra¢ao destes
recursos para servicos de bem estar social aos
grupos mais vulneraveis, o que inclui individuos
com deficiéncia e suas familias. Em contextos de
baixa renda, os servigos de bem estar social geral-
mente sdo a unica forma de protegdo social, mas
0 gasto é baixo e os programas sao fragmentados
e em escala muito reduzida, alcangando somente
uma pequena parcela da populacdo necessitada.

A falta de financiamento efetivo para suporte
- ou sua distribui¢do dentro de um pais - é um
grande obstaculo para servigos sustentaveis. Na
India, por exemplo, no biénio 2005-06, o dis-
péndio com o bem-estar social de pessoas com
deficiéncia — que focava o suporte a institui¢oes
nacionais de deficiéncia, organizagdes nao-gover-
namentais fornecedoras de servicos, e gastos com
projetos assistenciais — representava 0,05% das
alocacdes do Ministério da Justica Social e do
Bem Estar (5).

Em paises sem mecanismos de protecido
social, o financiamento da assisténcia e suporte
pode ser problematico. Mesmo em paises de alta
renda, o financiamento de cuidados de longo
prazo para pessoas idosas mostra-se dificil (21,
63). Um estudo feito na Australia mostrou que
61% dos prestadores de cuidados a pessoas com
deficiéncia extrema ou severa ndo dispunham de
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nenhuma fonte principal de assisténcia (64). Em
muitos paises de renda média e baixa os gover-
nos niao podem fornecer servicos adequados, e os
prestadores de servigcos comerciais ndo estio dis-
poniveis, ou sdo economicamente invidveis para
a maioria das familias (65).

Com frequéncia, os governos nao auxiliam o
setor de voluntariado para o desenvolvimento de
servigos inovadores, capazes de atender as neces-
sidades das familias e dos individuos com defici-
éncia. Em Pequim, China, além das institui¢oes
governamentais de bem-estar social existentes,
foi estabelecido um pequeno numero de agéncias
naogovernamentaisdeassisténciadomiciliar para
criangas e jovens com deficiéncias. Um estudo de
quatro delas mostrou que o principal servico era
o de treinamento (6). O governo nio mantém
financeiramente essas organizagdes, ainda
que os governos locais subsidiem um pequeno
nimero das criancas e 6rfaos mais desampara-
dos (66). Ao invés disso, os servicos contam com
contribuicdes das familias e doagdes, inclusive
ajuda internacional. Como resultado, os servi-
¢os acabam sendo menos acessiveis aos usuarios
e sua qualidade e pessoal irdo provavelmente se
ressentir (67). Na India, as ONGs e organizagdes
independentes frequentemente obtém sucesso na
inovagdo e na cria¢do de servicos de capacitagdo,
mas estes raramente alcancam grande escala (5).

Falta de recursos
humanos adequados

Os prestadores de assisténcia pessoal - também
conhecidos como trabalhadores de cuidados
diretos ouauxiliares domésticos — desempenham
um papel fundamental nos sistemas de servi-
¢os baseados na comunidade, mas em muitos
paises ha caréncia destes profissionais (68-70).
A medida que num pais aumenta a proporgio
de idosos, a demanda por prestadores de assis-
téncia pessoal também aumentara. Nos Estados
Unidos, por exemplo, a demanda por prestadores
de assisténcia pessoal excede de longe sua dispo-
nibilidade. Mas o numero destes prestadores esta
aumentando e estima-se que o nimero de auxi-
liares de atendimento domiciliar aumentard em
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Quadro 5.3. Reforma no sistema de satide mental e direitos humanos no Paraguai

Em 2003, ainstituicdo Direitos do Deficiente Internacional (DRI) documentou abusos e ameagas de morte durante
os cuidados prestados a pacientes em um hospital psiquidtrico estatal no Paraguai. Tais abusos incluiam a detenc¢ao
em celas minusculas de dois rapazes, de 17 e 18 anos, diagnosticados como autistas. Os rapazes foram mantidos
em tais condi¢es nos quatro anos anteriores, sem roupa e sem banheiro. Os demais 458 pacientes do hospital
também viviam em condicdes deploraveis, como:

= esgoto a céu aberto, lixo acumulado, vidros quebrados, e fezes e urina espalhados pelas alas do hospital e
areas comuns;

= equipe inadequada;

= falta da devida atencao por parte dos médicos, e falta de prontudrios com registro de informac¢des médicas;falta
de comida e remédios;

= detencdo de criangas junto a adultos;

= falta de servigos psiquiatricos e de sistemas de reabilitacdo adequados.

A DRI, juntamente com o Centro para a Justica e Direito Internacional (CEJIL), encaminhou uma peti¢cdo a Comissao
Inter-Americana de Direitos Humanos da Organizac¢do dos Estados Americanos, exigindo uma intervencao urgente
na instituicdo, em nome dos pacientes. Em resposta, a Comissdo convocou o governo paraguaio no sentido de
tomar as providéncias necessarias quanto a protecdo da vida, da saide e da seguranca dos pacientes do hospital.

Acordo de desinstitucionalizacdo

Em 2005, o DRI e o CEJIL assinaram um acordo histérico com o governo paraguaio visando uma reforma no sistema
psiquidtrico do pais. O acordo foi o primeiro realizado na América Latina a garantir as pessoas com deficiéncia
psiquidtrica o direito de viver em comunidade e de ali receber os servicos apropriados. O Paraguai também
tomou providéncias quanto as condi¢des de higiene e a separagao entre adultos e criancas. Foi providenciada
na comunidade uma moradia para oito membros residentes do hospital. Um dos rapazes encontrado nu em uma
das celas retornou ao convivio familiar. Mas o “ethos” da violagdo dos direitos humanos e da falta de tratamento
adequado no hospital permaneceram fundamentalmente inalterados.

Em julho de 2008, a Comissao decidiu a favor de uma nova peticdo com dentncias sobre uma série de mortes,
casos de abuso sexual e graves lesdes dentro da instituicao, todas tendo ocorrido nos seis meses anteriores.
Exigiu-se do governo que tomasse providéncias imediatas quanto a protecdo dos pacientes da instituicdo e para
que investigasse as mortes e as alegacdes de abuso.

Reformas em consonancia com os direitos humanos.

Resultado: pela primeira vezum Estado Membro da Organizacdo de Satide Pan-Americana (OPAS) se comprometeu
formalmente a reformar seu sistema publico de satide em conformidade com os tratados de direitos humanos
e com as recomendagbes dos 6rgaos regionais de direitos humanos. O acordo deriva em parte da colaboracéo
técnica da OPAS e da OMS com as autoridades paraguaias em direitos humanos e saude psiquiatrica.

Desde as medidas de emergéncia de 2008 e seguindo a ratificacdo da CDPD e do protocolo opcional, o governo
paraguaio tem tomado medidas positivas com relagao a reforma do sistema de saide mental. O total de pacientes
internados diminuiu pela metade desde 2003 e o governo estd ampliando o suporte e os servicos baseados na
comunidade. Atualmente, 28 residentes de hospitais de longa duracédo, vivendo em residéncias comunitarias
dentro da comunidade e um punhado de “pacientes crénicos” vivem de forma independente, tendo se juntado
a forca de trabalho. Outras residéncias comunitdrias devem ser inauguradas nos préximos dois anos.

Fonte (84).

56% entre 2004 e 2014 e 0 nimero de pessoal e de
auxiliares de cuidados domésticos em 41% (71).
Um estudo no Reino Unido estimou que 76.000
individuos ja estejam trabalhando como assis-
tentes pessoais, financiados por mecanismos de
pagamento direto (72).
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Muitos prestadores de assisténcia pessoal sdo
mal pagos e tém treinamento inadequado (70, 73).
Um estudo feito nos Estados Unidos descobriu que
80% dos trabalhadores em assisténcia social ndo
tinham qualificagdo formal ou treinamento (74).
Muitos trabalhadores podem estar trabalhando



com assisténcia social de forma temporaria e ndo
como uma carreira. Um estudo no Reino Unido
descobriu que somente 42% dos assistentes pesso-
ais tinham qualificacdo em assisténcia social (72).
Combinado com umaalta rotatividade, o resultado
pode ser traduzido em cuidados abaixo do padrao,
e falta de relac@o estavel com o usudrio do servigo.

Muitos prestadores de assisténcia sdo migran-
tes economicos, que carecem de conhecimentos e
de perspectivas de carreira. Eles sdo vulneraveis a
exploragéo, particularmente devido a sua preca-
ria condigdo de imigrantes. A alta demanda por
prestadores de assisténcia nos paises mais ricos
tem gerado um grande fluxo de pessoas (basica-
mente mulheres) de paises vizinhos mais pobres
- por exemplo, do Estado Plurinacional da Bolivia
paraa Argentina ou das Filipinas para Singapura.
O efeito indireto desta migragdo — descrita como
uma “corrente global de cuidados” (75), é que em
seus paises de origem, outros parentes tendem a
atuar como prestadores de cuidados.

Politicas e marco institucional
inadequados

A partir dos séculos XVIII e XIX, o principal
modelo para servigos formais era oferecer assis-
téncia para pessoas com deficiéncia internando-
-as em instituicdes. Em paises desenvolvidos,
até a década de 1960, as pessoas com deficiéncia
intelectual, disturbios mentais, e incapacidade
fisica e sensorial viviam geralmente segregadas
em instituicdes (76-78). Em paises em desenvol-
vimento, instituicoes semelhantes muitas vezes
foram iniciadas por ONGs internacionais, mas o
setor permaneceu minusculo se comparado com
os paises de alta renda (79-81I).

Embora antigamente fosse considerado
humano atender as necessidades da pessoa com
deficiéncia em asilos, col6nias ou institui¢des resi-
denciais, tais servi¢os foram amplamente criticados
(82, 83). Falta de autonomia, segregacdo da comuni-
dade em geral, e ainda, violagdes dos direitos huma-
nos sdo amplamente relatados (ver Quadro 5.3).

Pessoas com deficiéncia em todo o mundo
vém exigindo servigos baseados na comunidade,
que oferecam uma maior liberdade e participacéo.
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Eles também vém promovendo relacionamentos
de incentivo, o que lhes permite o exercicio de um
maior controle sobre suas vidas e a vida junto as
comunidades (85). A CDPD promove politicas e
estruturas institucionais que habilitam a vida em
comunidade e a inclusio social para pessoas com
deficiéncia.

Servicos inadequados e ineficientes

Em alguns paises, os servigos de assisténcia
somente estdo disponiveis para pessoas que vivem
em abrigos ou institui¢des, e ndo para aqueles que
vivem de forma independente. Os servigos basea-
dos em institui¢des tém tido um sucesso limitado
em promover a independéncia e os relacionamen-
tos sociais (86). Nos locais em que existem ser-
vicos comunitdrios, as pessoas com deficiéncia
deixam de ter voz ativa com rela¢do a escolha e ao
controle de quando devem receber assisténcia em
seus lares. Pessoas incapacitadas frequentemente
encaram as relagdes com os profissionais, tais
profissionais raramente apresentando deficién-
cias como desiguais e paternalistas (87). Desta
maneira, os relacionamentos conduzem a uma
dependéncia indesejavel (88).

Algumas revisdes recentes revelam que,
enquanto a vida em comunidade mostra uma
melhoria significativa em comparagdo com a
vida numa instituicdo, as pessoas com deficiéncia
ainda estdo longe de conseguirem um estilo de
vida comparavel ao das pessoas ndo incapacitadas
(2). Para muitas pessoas com incapacidade inte-
lectual e disturbios mentais, o principal servico
comunitario é o atendimento nos centros diur-
nos, mas uma andlise de varios estudos falhou
em detectar evidéncias de beneficios neste tipo de
atendimento(89). O servico comunitario geral-
mente falha em seus objetivos de fornecer um
reingresso no mercado de trabalho, proporcionar
uma maior satisfagdo (85), e oferecer atividades
adultas que sejam significativas (90).

Coordenacao ineficaz do servico

Nos locais em que os servicos sdo disponibiliza-
dos por diferentes prestadores — em nivel local
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ou nacional, ou de saude, educa¢io, moradia, ou
de fornecedores estatais, voluntarios e privados
- a coordenacio tem sido inadequada. Os servi-
¢os e esquemas de suporte existentes podem ser
operados em qualquer lugar por uma variedade
de fornecedores ptiblicos ou privados. Na India,
diferentes ONGs ou agéncias servem diferentes
grupos de incapacitados, mas a falta de coorde-
na¢do entre eles compromete sua eficiéncia (5).
Multiplas avaliagoes e diferentes critérios de ele-
gibilidade tornam a vida mais dificil para pessoas
com deficiéncia e suas familias, particularmente
no periodo de transicdo entre servicos destinados
aos jovens e os destinados aos adultos (91). A falta
de conhecimento sobre uma deficiéncia pode ser
uma barreira para o encaminhamento a servigos
de suporte efetivos e a coordenagdo dos cuidados
(15), bem como a falta de comunicagdo entre as
diferentes agéncias de satude e o servico social.

Conscientizacgao, atitudes e abuso

Aspessoas com deficiéncia e suas familias sofrem
frequentemente com a falta de informagao sobre
a disponibilidade de servicos, ou sdo incapazes
ou ndo estdo dispostas a expressar suas necessi-
dades. Um estudo chinés sobre prestadores de
cuidados de sobreviventes de AVCs apontou uma
necessidade de informacdes sobre recuperacio e
prevencao de AVCs, assim como de treinamento
em locomogao e habilidade fina (92). Um estudo
de assisténcia familiar realizado no Paquistao
com criangas com deficiéncia intelectual reve-
lou a existéncia de um estigma por parte da
comunidade e uma falta de conhecimento sobre
intervengdes efetivas, o que causava grande
angustia nos prestadores de cuidados (93). Um
estudo realizado na Bélgica com prestadores de
cuidados a familias de individuos com deméncia
apontou que a falta de conscientizagdo sobre os
servigos era uma grande barreira para a utiliza-
¢do dos mesmos (94).

A capacitagdo através de organizacdes de
direitos do deficiente, organizag¢des de reabilita-
¢do baseadas na comunidade, grupos de autode-
fesa ou outras redes coletivas pode possibilitar
que individuos com deficiéncia identifiquem
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suas necessidades e possam influenciar na
melhoria dos servigos (95). A maioria dos paises
que desenvolveram seus servicos de suporte tem
poderosas organizagdes de pessoas com defici-
éncia e suas familias pressionam os governos
visando reformar as politicas de fornecimento
de servigos e aumentar, ou a0 menos manter,
a quantidade de recursos alocados. No Reino
Unido, o suporte de uma organizagao de pes-
soas com deficiéncia constitui uma importante
influéncia sobre pessoas com deficiéncia que se
inscrevem como beneficidrias dos mecanismos
de pagamento direto (96).

Como exposto no Capitulo 1, a atitude nega-
tiva é uma questdo que atinge outros aspectos da
vida das pessoas com deficiéncia. Atitudes nega-
tivas a respeito da deficiéncia podem ter implica-
¢Oes particularmente na qualidade da assisténcia
e do suporte. As familias escondem ou infantili-
zam as criancas com deficiéncias, ao passo que
prestadores de cuidados podem abusar ou desres-
peitar as pessoas sob seus cuidados.

As atitudes negativas e a discriminagao
também comprometem a possibilidade de uma
pessoa com deficiéncia de fazer amigos, expres-
sar sua sexualidade, e conquistar uma vida em
familia, algo que as pessoas nao deficientes tém
como garantido (97).

As pessoas que necessitam servicos de
suporte sdo geralmente mais vulneraveis.
Pessoas que apresentam disturbios mentais e
com capacidade intelectual diminuida estao
muitas vezes sujeitas a internacgdes arbitrarias
em institui¢des por longos periodos de reclusao
sem direito a apelagdo, o que contraria a CDPD
(98, 99). A vulnerabilidade, tanto em institui-
¢bes quanto na comunidade, podem variar do
risco de isolamento, enfado e falta de estimulos,
ao risco de abuso psiquico e sexual. As evidén-
cias sugerem que as pessoas com deficiéncia
apresentam um maior risco de sofrer abusos,
por varios motivos, o que inclui dependéncia
de varios prestadores de cuidados e dificuldades
de comunicagdo (100). Defesas para proteger
individuos tanto nos servicos de suporte formal
quanto informal sdo, portanto, particularmente
importantes (101).



Abordando as barreiras a
assisténcia e ao suporte

Fazendo uma desinstitucionalizacao
bem sucedida

Um catalisador para a mudanga do contexto de
instituicdes para o de uma vida independente,
no seio da comunidade, foi a ado¢do, em 1993,
das Regras e Padroes das Nagoes Unidas para a
Equalizagao de Oportunidades das Pessoas com
Deficiéncia, que tornou possivel para essas pes-
soas direitos e oportunidades iguais (102). Desde
sua implementac¢do, tem havido uma mudanca
marcante em muitos paises de alta renda na
transicdo de um modelo de grandes instituigoes
e casas de saide, em que o paciente fica internado,
para ambientes menores dentro da comunidade,
junto com o crescimento do movimento de vida
independente (103-105). Paises como a Noruega
e a Suécia eliminaram todos os esquemas ins-
titucionais. Em outros paises, como Australia,
Bélgica, Alemanha, Grécia, Holanda e Espanha,
centros institucionais de cuidados coexistem com
modelos alternativos de vida comunitaria (106).
Em uma grande transformagdo no leste
europeu, os paises ja nao mais acreditam na
forma predominante baseada nas instituigdes
(107). Servicos de cuidados alternativos tém sido
progressivamente desenvolvidos - incluindo cen-
tros de tratamento diurnos, de adogédo e suporte
domiciliar para pessoas com deficiéncia (108).
Na Roménia 70% das institui¢des para criangas
foram fechadas entre 2001 e 2007, mas para adul-
tos o processo tem sido mais lento (109). Ao lado
da desinstitucionaliza¢gdo tem havido também
a descentralizagdo do governo central para os
governos locais, e a expansao e diversificagdo dos
servicos sociais e dos prestadores de servico.
Planos para o fechamento da instituicdo e
a remog¢do dos seus residentes para ambientes
comunitdrios deviam ser iniciados de forma
antecipada. Os recursos necessarios a nova infra-
-estrutura de suporte precisam estar disponiveis
antes de se fazerem tentativas de alterar o equili-
brio dos cuidados (110). A desinstitucionalizag¢do
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leva tempo, especialmente se os individuos

tiverem que se preparar para sua nova vida na

comunidade e se envolver em decisdes sobre

suas acomodagdes e servicos de suporte. Algum

“duplo financiamento” de sistemas institucionais

e comunitarios sera portanto necessario durante

o periodo de transi¢do, que pode levar varios anos.
A ligdo de varios paises quanto a desinstitu-

cionalizacio é que ela requer uma série de servi-

cos de assisténcia e suporte institucional, como:

=  assisténcia médica

= sistemas de resposta a crises

= assisténcia domiciliar

= suporte financeiro

= suporte pararedes sociais de pessoas vivendo
na comunidade.

A menos que as agéncias responsaveis por esses
servicos trabalhem de forma coordenada, corre-
-se o risco de que os individuos ndo obtenham
o suporte adequado em momentos cruciais de
suas vidas (110). Pessoas com disturbios mentais
podem necessitar de coordenagido entre suporte
e servigos para reduzirem a vulnerabilidade da
falta de abrigo (111). Alguns paises, incluindo
Dinamarca e Suécia, tém uma excelente coorde-
nacdo entre assisténcia médica, prestadores de
servico social e o setor de moradia, permitindo a
pessoas com deficiéncia descobrirem uma orga-
nizac¢do de vida que atenda as suas necessidades..

Resultados da desinstitucionalizacao

Melhorias na qualidade de vida e na funciona-
lidade pessoal tém sido encontradas em varios
estudos sobre pessoas que saem de institui¢oes
para ambientes comunitdrios (106, 112). Um
estudo realizado no Reino Unido com pessoas
com deficiéncia intelectual, 12 anos apos deixa-
rem institui¢des residenciais, mostrou que a qua-
lidade de vida e os cuidados eram melhores na
comunidade do que nos hospitais (113). Modelos
de organizagdo da vida em pequena escala ofe-
recem a pessoas com deficiéncia intelectual um
circulo mais amplo de amizades, mais acessos
as instalagoes integradoras e mais chances de
adquirir conhecimentos, o que também resulta
numa maior satisfagdo (85). Evidéncias de um
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estudo chinés mostram que residentes com inca-
pacidade intelectual em pequenos centros resi-
denciais experimentaram melhores resultados a
um custo menor em relagio a pessoas vivendo em
grupos residenciais de porte médio ou em insti-
tuicoes (114).

Em alguns paises, programas de desinstitu-
cionalizacdo tém convertido as instituicdes em
instala¢des alternativas, como:
= centros de treinamento vocacional e de

recursos;
= centros de reabilitacio que oferecem ser-

vicos especializados de nivel secundarios

e tercidriojunidades residenciais menores

onde as pessoas com deficiéncias complexas

podem viver de forma semi-independente,
com algum suporte;

= instalacbes de assisténcia tempordria para
onde pessoas com deficiéncia podem ser
encaminhadas por curtos periodos e para
treinamento;

= clubes ou centros similares onde pessoas
com distarbios mentais podem obter assis-
téncia tempordria e suporte junto a outros
com problemas semelhantes;

= acomoda¢des de abrigo emergencial, nédo
somente para pessoas com deficiéncia, mas
também para todos aqueles que possam
estar em situagdo de exposi¢do a abusos ou
exploragao.

Comparacao de custos

A combinacdo das evidéncias sobre os custos
relativos e a efetividade dos servicos institucio-
nais e comunitdrios mostra que estes, quando
bem planejados e com recursos suficientes, apre-
sentam melhores resultados, mas podem néo ser
menos custosos.

Nos Estados Unidos, o custo de institui¢cdes
publicas para pessoas com deficiéncia intelectual
é consideravelmente maior do que os servicos
baseados na comunidade (115). Entretanto, uma
revisdo das evidéncias de 28 paises europeus
constatou custos ligeiramente maiores para os
servicos baseados na comunidade (110), mas o
estudo também descobriu que a qualidade de
vida era geralmente melhor para as pessoas que
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viviam fora das instituicdes, particularmente
aquelas que sairam do ambiente institucional
para o ambiente comunitario. Se bem planejados
e com os recursos adequados, os servigos base-
ados na comunidade foram muito mais baratos
que os de cuidados institucionais. Um servico de
assisténcia pessoal avaliado pelo Centro Sérvio
para uma Vida Independente mostrou que o
esquema era mais barato que os servicos de cui-
dado institucional (116).

A revisdo européia revelou também uma
relagdo entre custo e qualidade, com sistemas
institucionais de baixo custo tendendo a ofere-
cer menor qualidade nos cuidados. A conclusao:
sistemas comunitarios de vida independente e
assisténcia - quando efetivamente planejados
e gerenciados, e quando bem organizados para
preparar os servicos e as pessoas para a grande
mudanga nos modelos de suporte — proporcio-
navam melhores resultados gerais do que as ins-
tituicoes (110).

Uma investigagdo britdnica que mostrou
que esquemas de assisténcia pessoal controlados
pelos usuarios eram mais baratos que os cuida-
dos domiciliares fornecidos pelo governo contri-
buiu para a adogdo de um sistema de pagamento
direto. Porém, as evidéncias recentes sao mais
cautelosas a esse respeito (117). Serdo necessarias
mais investigacdes para sabermos se a assisténcia
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 usuario apresentam o
potencial de promover a independéncia indivi-
dual e melhorar a qualidade de vida, mas é impro-
vavel que produzam uma economia significativa.

Criando um marco para alcancgar
servicos de suporte eficientes

Os governos podem decidir fornecer uma série de
servicos de suporte a todos os que deles necessi-
tem ou podem priorizar as pessoas que nio tém
condigdes de pagar um tratamento com recur-
sos proprios. Mobilizar os recursos financeiros
necessarios para ambas as situagdes envolve
algum tipo de unido de recursos.



Um sistema conjunto de geragdo de receita
para o financiamento de sistemas de suporte
pode incluir vérias formas de pré-pagamento,
sendo as mais comuns aquelas obtidas através de
taxagdo nacional, local ou regional, seguros de
previdéncia social (através dos empregadores),
e seguros voluntarios privados. Cada um deles
pode exigir algum tipo de contribui¢do finan-
ceira por parte das pessoas que fazem uso do
servico ou por suas familias (“pagamento pelo
usuario” ou “coparticipa¢des”). Os mecanismos
em que pessoas pagam pelos servicos de forma
integral, com o uso de recursos proprios, sdo os
menos equitativos (122).

Muitos paises desenvolvidos possuem ser-
vicos de suporte que cobrem todos aqueles que
deles necessitam (21). Em outros paises, o acesso
ao financiamento publico para servicos de
suporte depende de uma verificagdo dos recursos
do interessado, como no Reino Unido, onde cerca
de metade de todo o gasto em assisténcia social
vem de fontes privadas (123). Em paises com sis-
temas de saude desenvolvidos, outras estratégias
para controlar os gastos do governo com servigos
de assisténcia desenvolvidos incluem:
= cobrangas aos usuarios;
= restricdes a elegibilidade;
=  estudo de casos para limitar o uso dos

servicos;
=  programas com or¢amento limitado (63).

Em paisesem transi¢cdo ondehdamplosinves-
timentos em cuidados residenciais, a realocacido
de recursos pode ajudar a construir servigos de
suporte comunitarios. Em paises de renda baixa
e média, como no Iémen, houve bons exemplos
de investimentos sociais financiando servicos de
suporte (124).

Financiamento dos servigos

Ha muitas formas de pagar os fornecedores,

sendo que os principais mecanismos do governo

para tal incluem:

= pagamento por servico prestado;

= alocagdes orcamentarias diretas para forne-
cedores descentralizados;
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= contrato baseado no desempenho;

= servicos diretos ao consumidor através de
reembolsos a pessoas com deficiéncia e suas
familias.

Cada método possui vantagens e desvanta-
gens, e, portanto, cada um deles possui o potencial
de influenciar o qudo economicamente vantajoso
e igualitario é o sistema assistencial. O sucesso
de um sistema assistencial depende de fatores
como mistura, volume, organiza¢ao da equipe e
outros recursos recebidos e os servigos prestados.
Por sua vez, estes dependem de como os recursos
sao disponibilizados através dos varios modelos
de comissao. Reembolsar ou pagar diretamente
as pessoas com deficiéncia apresenta uma opgao
relativamente nova de comisséao (125).

* Na Suécia, a Lei de Reforma da Assisténcia
Pessoal de 1994 garantiu que individuos com
alto grau de deficiéncia fossem autorizados a
receber pagamentos em dinheiro da seguri-
dade social para arcar com sua assisténcia.
O numero semanal de horas de assisténcia
¢ determinado com base na necessidade.
Cerca de 70% dos usuarios compra servigos
dos governos locais e 15% se organizaram em
cooperativas de usuarios que disponibilizam
os servigos. As compras restantes de servi-
¢os sdo feitas junto a companhias privadas
ou através do emprego direto de assistentes
(126). Mais de 15.000 individuos na Suécia
usam ajuda estatal para adquirir servigos que
satisfacam suas necessidades (127).

* NaHolanda, o Persoonsgebonden-budget é um
sistema similar de pagamento direto. O ser-
vigo adquirido mais comum é o de assisténcia
pessoal — de um fornecedor informal de cui-
dados existente ou de um fornecedor de servi-
¢os privado e ndo profissional. Introduzido em
2003, quando 50.000 pessoas usaram 0 NOvo
programa Persoonsgebondenbudget; 120.000
pessoas se beneficiaram de tal esquema em
2010, quando o mesmo foi temporariamente
suspenso. Os beneficios incluem menores
custos administrativos, e uma maior indivi-
dualizagdo dos servicos. As avaliacdes mos-
traram um alto grau de satisfacao, melhor
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qualidade de vida e uma maior independén-
cia (128).

= Na Africa do Sul, a Lei de Assisténcia Social
de 2004 estabeleceu um pagamento direto
conhecido como “subsidio”. Individuos que
ja recebem beneficios, como idosos, deficien-
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 insuficiente para o
pagamento do suporte. O esquema esta atu-
almente sendo revisto pelo Departamento de
Desenvolvimento Social (129).

Pelo fato de os servigos de suporte e assistén-
cia terem sido fornecidos quase exclusivamente
pelas familias, os esquemas formais de suporte
poderiam aumentar a demanda e substituir
os cuidados informais (121). Sdo necessdrios
mecanismos reguladores, que incluam critérios
de elegibilidade e procedimentos de avaliagao
sélidos e justos, para garantir maior equilibrio
e viabilidade econémica no uso dos recursos
e permitir que a oferta dos servigos cresca de
forma gradual.

Avaliando necessidades individuais

A avalia¢do é fundamental para atender as neces-
sidades das pessoas com deficiéncia. Em paises de
alta renda a avaliagdo faz parte de um processo
geral de decisdo sobre que parcelas da popula-
¢do fazem jus aos programas, seguido de uma
avaliacdo das necessidades individuais. Isto é
geralmente realizado através de sistemas formais
para a determinagdo da deficiéncia. Na Nova
Zelandia, por exemplo, uma vez que a elegibili-
dade para servigos de suporte é estabelecida, o
acesso depende de (130):
= Avaliacdo da necessidade. Isso identifica
e categoriza o nivel de cuidado e suporte
necessario para determinada pessoa, sem
levar em conta possiveis custeios e servicos;
= Coordenagio de servicos ou planejamento.
Isto identifica os servicos mais apropriados e
as opgoes de suporte para atender as necessi-
dades, dentro da disponibilidade de recursos;
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= Disponibilidade dos servigos. Isto serve
geralmente como suporte ao pacote de servi-
¢os para a pessoa com deficiéncia assim como
para sua familia, quando apropriado.

Historicamente, a avaliagdo sempre se
baseou na elegibilidade de acordo com critérios
meédicos (124). O maior foco atualmente estd na
satisfacao das necessidades para melhorar a fun-
cionalidade, tal como refletido na Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF) (131). Colombia, Cuba, México e
Nicaragua introduziram recentemente a CIF
com base em sistemas de avalia¢do de deficiéncia.

Em muitos paises, a avaliagdo tem sido feita
de forma separada da disponibilizagdo dos ser-
vigos, de forma a remover possiveis conflitos de
interesse. Na Holanda, enquanto agéncias de
avaliacido independentes sentem que isso torna o
processo mais transparente e objetivo, prestado-
res de assisténcia consideram tal processo menos
acessivel e eficiente (132).

No Reino Unido, as avaliacdes tém mudado o
enfoque, de um sistema orientado pelos servicos
(adaptando o individuo ao servi¢o disponivel)
passando para um sistema baseado nas necessi-
dades (com servigos 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-avaliacdo também é parte importante deste
processo. Nem sempre é facil para os usuarios
dos servicos expressarem suas necessidades, de
forma que pode ser aconselhavel um sistema de
auxilio a tomada de decisoes (47).

Regulando os fornecedores

O Estado tem um importante papel em regular,
estabelecer padroes, fiscalizar, monitorar, e avaliar.

No Reino Unido, a Avaliagio de Area
Abrangente supervisiona o sucesso das auto-
ridades locais na implementacdo das politicas
governamentais, gerenciando recursos publicos
e respondendo as necessidades de suas comu-
nidades. Prestadores de assisténcia social, sejam
eles publicos, privados ou voluntarios, precisam



estar registrados junto a Comissao de Qualidade
de Assisténcia e devem passar por avaliagdes e
inspecdes regulares. Prestadores de assisténcia
social sdo avaliados de acordo com os sete crité-
rios a seguir:

» melhora da satide e bem estar;

= melhora da qualidade de vida;

= contribuicio deve ser positiva;

= escolha e controle;

= livre de discriminacio;

* bem estar econdmico;

= dignidade pessoal.

Em paises onde as ONGs, ajudadas por enti-
dades beneficentes locais e estrangeiras, tém sido
as principais fornecedoras de servicos de suporte,
para implementar e manter os servicos sdo
necessarios marcos regulatérios e financiamento
publicos estaveis.

Os marcos regulatérios devem cobrir:
= padrdes de qualidade;
= procedimentos de

financiamento;
= um sistema de avaliagdo;
= alocagdo dos recursos (108).

contratacdo e

Ao estabelecer marcos regulatorios, em qual-
quer configuracio, as pessoas com deficiéncias e
seus familiares devem ser incluidos, e os usuarios
dos servigos devem colaborar com a avalia¢do
dos mesmos (133). Os servicos podem melhorar
quando os fornecedores sdo responsabilizados
perante os consumidores (8).

Suporte a servicos voluntarios
publicos-privados

Uma variedade de fornecedores de diferentes
setores (publico, privado e voluntario) oferece
servigos de suporte.

Em paises de alta renda, os servigos de assis-
téncia 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 estd em uso:

» Na década passada, ONGs que trabalha-
vam com deficientes foram estabelecidas
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nos paises dos Balcds. Muitas prestam
servigos, inicialmente do tipo piloto, com
suporte de fundos estatais, como o Fundo de
Inovagéo Social da Sérvia (134). Um exemplo
¢ o projeto piloto para intérpretes em Novi
Pazar, Sérvia, mantido pela Associacio de
Deficientes Auditivos.

= =« Na India, a Lei Nacional de Truste -
criada como resultado de uma campanha
pelos direitos das pessoas com deficién-
cia - propiciou a colaboragao entre varias
ONGs. A Lei proporciona aos individuos
com autismo, paralisia cerebral, deficiéncia
intelectual, e deficiéncias multiplas, bem
como a suas familias, 0 acesso aos servicos
governamentais de forma a capacitar as pes-
soas com deficiéncia a viverem de forma tdo
independente quanto possivel, dentro de suas
comunidades. Também encoraja as ONGs
a colaborarem, dando suporte as familias
necessitadas e facilitando a nomeac¢ao de um
tutor legal (135). Os mecanismos previstos
na Lei oferecem treinamento em assisténcia
pessoal, de forma a auxiliar pessoas com uma
série de deficiéncias na comunidade.

Alguns paises tém ido além de simples-
mente dar suporte aos servicos das ONGs,
através da licitacdo de servigos anteriormente
oferecidos pelo estado para o setor privado
sem fins lucrativos. Na Irlanda, com finan-
ciamento governamental, as ONGs fornecem
praticamente todos os servicos para pessoas
com deficiéncia intelectual (136). Os princi-
pais objetivos foram fornecer acesso a especia-
listas e servicos de suporte complementares,
melhora da qualidade, e redu¢do dos precos.
Este modelo, amplamente utilizado em paises
de alta renda, estd sendo adotado em paises de
renda média e em transi¢ao. Os governos detém
o papel de regulador do licenciamento dos for-
necedores e do monitoramento dos padroes.
Mas a medida que os paises passam a adotar
o papel de contratantes, os processos de con-
tratagdo e monitoramento precisam ser efetivos
(108), para impedir a negligéncia dos clientes e
outros abusos (137).
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Nos locais em que as ONGs e as organizagoes
de pessoas com deficiéncia desenvolvem o papel
de fornecedores de servicos numa economia de
cuidados mista, esse modelo pode levar a uma
tensdo com sua base de clientes caso precisem
cortar custos para continuarem competitivas, ou
se ficarem mais preocupadas com seus financia-
dores do que com as pessoas com quem traba-
lham, ou ainda se as condutas de prote¢do forem
negligenciadas em detrimento do fornecimento
de servicos (138, 139).

Muitos paises tém visto uma expansdo do
fornecimento privado de servicos a satide mental,
seguindo uma queda na provisdo publica (140),
mas um exame sistematico de 2003 constatou
que fornecedores sem fins lucrativos tinham um
melhor desempenho no acesso, qualidade e via-
bilidade econdmica do que os servicos para satde
mental com fins lucrativos (141).

Apesar de os sistemas de parcerias publico-
-privadasestarembem desenvolvidosem paisesde
alta renda, a situacio é muito diferente em paises
de renda baixa e média. Os servicos de suporte
sao relativamente recentes, e geralmente ha uma
ajuda muito pequena por parte do estado para as
ONGs e as organizagdes com fins lucrativos.

Coordenar uma oferta
de servigos flexivel

Pessoas com deficiéncia tém necessidades de
assisténcia e suporte que ndo se encontram em
pacotes prontos que possam ser oferecidos por
apenas um prestador. A assisténcia e suporte
informais sdo mais efetivos quando apoiados
por um conjunto de sistemas e servicos formais,
sejam eles publicos ou privados.

A assisténcia e o suporte formais devem se
coordenar com a assisténcia médica, reabilitacdo
e moradia. Por exemplo, uma gama de servigos
de suporte domiciliar - moradia independente
e vida em grupo em moradias coletivas ou ins-
titucionais - deve ser oferecida juntamente
com outros servicos de suporte, com o tipo e
o nivel dependendo da necessidade avaliada
(142). Pesquisas mostram que um pacote amplo
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de adaptacoes residenciais e tecnologia auxiliar
para pessoas idosas poderia ser mais vantajoso do
ponto de vista econémico, por conta da redugao
da necessidade de cuidados formais (143).

Muitos paises de alta renda mudaram de
uma situagdo de fornecer servigos genéricos para
outra de individualizar e flexibilizar o sistema
de fornecimento de servigos. Isto requer um alto
grau de coordenacao para garantir a disponibili-
zagdo continua e efetiva do auxilio.

Nos Estados Unidos, o Programa de Servigos
de Suporte Domiciliar de Illinois, um bem suce-
dido esquema de pagamento direto, ajuda pes-
soas com deficiéncia e suas familias a decidirem
sobre quais servigos adquirir, incluindo assistén-
cia tempordria, assisténcia pessoal, modifica¢oes
na residéncia, servigos recreativos e de emprego,
terapias e transporte. As familias que fizeram
uso deste servico se mostraram menos dis-
postas a internar seus parentes em instituigoes
assistenciais (144). A eficiéncia resultou do fato
de que as familias tendem a nao gastar todos os
recursos disponiveis e os cuidados domiciliares
eram mais baratos do que aqueles realizados em
instituicdes (144).

De forma similar, muitos paises — incluindo
Australia, Canada e diversos paises europeus —
comecaram a considerar os modelos individu-
alizados de financiamento. Nesta abordagem,
o financiamento publico de diferentes fontes é
alocado de acordo com uma avalia¢io das neces-
sidades. O or¢amento pessoal combinado é entdo
colocado sob controle do individuo paraa compra
de servicos, frequentemente dentro de certos
limites, numa gama que cobre desde dispositivos
auxiliares e terapia até a assisténcia pessoal (145-
147). Aumentando o poder dos consumidores os
servicos se tornam mais passiveis de controle. Em
servicos diretos ao consumidor, os proﬁssionais
estdo disponiveis quando necessario, mas nio
sao os parceiros principais. Estruturas legais e
infraestrutura apropriadas podem auxiliar no
desenvolvimento dos esquemas de assisténcia
pessoal, ndo apenas para pessoas com deficiéncia
fisica mas também para pessoas com deficiéncia
intelectual e disturbios mentais.



As organizagdes de consumidores também
fornecem respostas baseadas na comunidade
para a saude mental.
= Em Zambia, a Rede de Usudrios de Saude

Mental disponibiliza um férum de auxilio

mutuo para usudrios de servicos de saide

mental, onde os usudrios trocam idéias e

informacoes (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-

¢do ou institucionalizagdo (99).

Os servicos orientados ao consumidor sdo
frequentemente menos custosos e tido seguros
quanto os servigos orientados aos profissionais
(149-151). Os servigos orientados ao consumidor
sdo provaveis 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 dreas
rurais pode ser deficitério, (152).

Os modelos orientados ao consumidor nem
sempre poderdao melhorar a eficiéncia e a qua-
lidade. Os usudrios dos servicos podem achar
a escolha e a burocracia excessivas. A total
flexibilidade através de pagamentos diretos e
assisténcia pessoal envolvem responsabilida-
des inerentes a um empregador, com todas as
responsabilidades administrativas associadas,
tais como manuten¢ao de registros contabeis e
declaragdo de impostos, que podem ser indese-
javeis para os individuos. Algumas destas tarefas
podem ser assumidas por agéncias ou cooperati-
vas de usuarios.

Na pratica, e dependendo das necessida-
des e das preferéncias, pessoas com deficiéncia
podem optar por diferentes niveis de controle e
escolha. No Reino Unido, apesar do crescimento
dos esquemas de assisténcia pessoal, a maioria
das pessoas com deficiéncia ainda ndo optou por
pagamentos diretos (153, 154). E necessaria uma
série de modelos e pesquisas futuras que poderio
determinar quais modelos de assisténcia pessoal
sdo mais eficazes e eficientes (118-121).
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Suporte a prestadores de

cuidados informais

Os cuidados informais continuario a ser impor-

tantes para pessoas com deficiéncia (155). Além de

fornecerem a assisténcia e o suporte necessarios,

eles também podem ser menos dispendiosos no

fornecimento de suporte a membros da familia

e outros cuidados informais, conforme sugerido

pelo Programa de Servigos de Suporte Domiciliar

de Illinois.

= Servigos de assisténcia tempordria - seja no
domicilio ou fora dele — que permitem pausas
curtas nos cuidados (156). Esse formato foi
desenvolvido em paises de renda alta e em
transicdo, mas necessidades nao atendidas
pela assisténcia temporaria foram relatadas
(157, 158).

= Suporte financeiro direto ou indireto. Paises
em transi¢do, incluindo a Republica da
Moldavia, a Sérvia, e partes da América do
Sul - onde pensées tém sido outorgadas aos
prestadores de cuidados informais - e paises
em desenvolvimento, como a Africa do Sul,
concedem beneficios em espécie a presta-
dores de cuidados em familias com pessoas
com deficiéncia (62, 159).

= Servicos de suporte psicossocial para melho-
rar o bem estar familiar.

» Licenga saide remunerada e outros supor-
tes a empregadores para facilitar o cuidado
familiar.

As familias podem se beneficiar das oportu-
nidades de autonomia e servicos de suporte. Os
primeiros programas de suporte familiar dentro
do sistema de desenvolvimento voltado a deficién-
cia surgiram nos anos 60, nos paises nordicos e na
Australia (160), e no final dos anos 70 e inicio da
década de 80, nos Estados Unidos. As familias em
programas orientados ao consumidor estao mais
satisfeitas com os servigos, tém menos necessida-
des ndo atendidas, e menos desembolsos por ser-
vicos de deficiéncia do que aquelas enquadradas
em outros tipos de programa (161, 162).

As familias também podem precisar de trei-
namento na interagdo com os prestadores de cui-
dados, na conduta, na determinacéo de limites, e
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na capacitagdo de seus parentes com deficiéncia.
As familias também precisam de informacio
sobre os servigos disponiveis. Um estudo japonés
mostrou que a informagdo disponibilizada nao
era efetiva para reduzir o 6nus sobre os presta-
dores de cuidados, ao passo que a comunica¢do
social, de fato, ajudava (163).

Envolvimento do usuario

O envolvimento do usudrio tornou-se um crité-

rio para julgar a qualidade da oferta de servigos.

A iniciativa Qualidade Européia em Servicos

Sociais inclui efetivas parcerias e participacdo

nos principios que norteiam sua certificacdo de

qualidade - um processo complementar para a

certificagdo nacional de qualidade. Os usuarios

podem se envolver na oferta dos servigos de dife-

rentes formas, incluindo (108, 138, 139):

= procedimentos de reclamacéo;

= durante a avaliacio e feedback;

= como participantes em conselhos de
administracéo;

* como membros de grupos de aconselha-
mento de pessoas com deficiéncia

= natomada das proprias decisoes.

O conceito de “coproducao” de servicos de
suporte foi criado recentemente, agregando orga-
nizag¢des tradicionais que trabalham em favor das
pessoas com deficiéncia juntamente com organi-
zacbes controladas por pessoas com deficiéncia
(164). Tal conceito reconhece a contribui¢ido que
pessoas com deficiéncia podem dar ao processo,
com base em suas experiéncias, buscando ofe-
recer as pessoas com deficiéncia o controle do
desenvolvimento e da oferta dos servigos, confe-
rindo-lhes o papel de um aliado solidario.

As vantagens das organizagdes de servigos
coproduzidos sio: o foco na necessidade dos usu-
arios e a combinagdo de recursos que aumenta a
possibilidade de redugdo das barreiras e criacdo
de igualdade e interdependéncia (165). Os princi-
pios de coproducio e o envolvimento do usudrio
tém sido colocados em pratica ao redor do mundo
por organizagdes de pessoas com deficiéncia e
pais de criangas com deficiéncias, seja na oferta
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de servicos formais, ou na reabilita¢gdo baseada
na comunidade (166).

Mecanismos para uma vida independente
Testes aleatorios realizados em paises de alta
renda compararam a assisténcia pessoal com os
cuidados tradicionais prestados a criangas com
deficiéncias intelectuais, adultos com deficién-
cias fisicas, e idosos sem deméncia. A assistén-
cia pessoal foi geralmente preferida com relagao
a outros servigos por proporcionar vantagens a
alguns usudrios e poder beneficiar os prestadores
de cuidados (118-121).

Os esquemas de assisténcia pessoal nao se
limitam a pessoas com incapacidades fisicas. Um
conjunto de abordagens pode beneficiar pessoas
reducdo da capacidade intelectual ou disturbios
mentais, incluindo:
= Advogados - através dos quais a pessoa

¢ auxiliada de forma individual por uma

pessoa treinada e qualificada de forma a se
chegar a uma decisdo correta.

» Circulos de apoio - redes de apoio e amigos
que conhecem bem a pessoa e que podem
tomar decisdes com as quais a pessoa con-
sente de forma espontanea.

= KeyRing ou redes de suporte a vida - onde
pessoas com limitagdes intelectuais vivem
em comunidade, mas com um “prestador que
viva na comunidade” e que esteja disponivel
para dar suporte e ajudar a criar vinculos
com a comunidade.

= Circulos de vida independente controlados
pelo usudrio - similar aos circulos de apoio,
mas com uma estrutura legal que dé o marco
necessario paraasdecisdes acercado individuo.

* Corretagem de servigos — onde um presta-
dor qualificado permite que a pessoa esco-
lha os servigos, ajudando no processo de
avalia¢do e auxiliando na implementa¢ao de
pacotes assistenciais. Caso seja necessario,
uma agéncia pode atuar como contratante
do suporte em nome do individuo.

Apesar do evidente beneficio do paga-
mento direto, os usudrios de saude mental sao



sub-representados nos modelos de financiamento

individual na Austrdlia, Canadd, Reino Unido, e

Estados Unidos (167).

= Por conta da falta de recursos, a assistén-
cia pessoal raramente é fornecida de forma
publica em configuragdes de renda baixa e
média, mas alguns programas inovadores
sugerem que solugdes de baixo custo podem
ser efetivas e que os principios 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 operagdo
ha 15 anos (166). Como em outras partes,
os movimentos de vida independente
agrupam pessoas com diferentes tipos de
incapacidades e oferecem servigos tais
como suporte de pares, informacio, trei-
namento e assisténcia pessoal, com equi-
pes que incluem pessoas com deficiéncia.
Entretanto, diferentemente do que acontece
nos paises desenvolvidos, os centros de vida
independente nao recebem dinheiro estatal,
tendo que angariar seus proprios recursos,
como, por exemplo, através de servicos de
corretagem de emprego.

= Nas Filipinas, uma organizacdo nacional
para pessoas incapacitadas desenvolveu um
programa multissetorial em parceria com o
Departamento da Educagdo eumaassociagdo
de pais. Ajudou no treinamento de professo-
res e pais no sentido de fornecer assisténcia
pessoal apropriada, de forma que criancas
com deficiéncias severas pudessem frequen-
tar escolas comuns. A organizagdo trabalha
com mais de 13.000 criangas em dreas rurais,
oferecendo oficinas de treinamento conjunto
para criangas em idade pré-escolar, pais e
professores (168).

Capacitar prestadores e
usuarios de servicos

Treinamento para prestadores

de assisténcia

Os prestadores de assisténcia, independente-
mente do ambiente e da assisténcia, precisam de
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treinamento profissional (conhecidos geralmente
como servicos humanos, trabalho social ou assis-
téncia social) que leva em conta os principios da
CDPD (169). Se, por um lado, muitos prestado-
res necessitam de educagdo continuada (74),
programas de graduagio e estudos continuados
em trabalho social, servico social e servico de
saide vém aumentando sua disponibilidade em
paises de alta renda. O Reino Unido oferece uma
Qualificacdo Vocacional Nacional em saide e
assisténcia social, obtida através da comprova¢ao
de competéncias no trabalho e de conhecimentos
praticos. Muitas vezes as pessoas com deficiéncia
podem complementar seus treinamentos formais
com instrugdo pratica.

A forma como o treinamento é conduzido é
tdo importante quanto seu conteudo. Em geral,
as pessoas com deficiéncia preferem um modelo
de assisténcia pessoal que lhes permita dirigir as
tarefas, ao invés de que tal incumbéncia fique a
cargo do prestador dos servigos assistenciais (170).

Uma nova geragdo de prestadores de servi-
¢os assistenciais - incluindo assistentes pessoais,
protetores e aqueles que auxiliam pessoas com
dificuldades intelectuais — representa uma nova
abordagem do trabalho com pessoas com defici-
éncia na comunidade e os ajuda a atingirem seus
objetivos e aspiragdes, numa relagdo que se baseia
no respeito pelos direitos humanos, mais do que
no tradicional espirito de “cuidado” (171).

Suporte para usuarios de servicos

de assisténcia e suporte

Os financiamentos para esquemas de assisténcia
pessoal precisam levar em conta as tarefas adi-
cionais que podem ser exigidas dos usuarios de
tais esquemas. Pessoas que recebem pagamento
direto, por exemplo, devem ser devidamente auxi-
liadas de modo que as complexidades do sistema
ndo se tornem uma fonte adicional de estresse e
isolamento. Pessoas com deficiéncia que empre-
gam prestadores de servigos 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 deficiéncia que emprega-
vam assistentes pessoais ficavam desencorajadas
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ao se tornarem empregadores, e 31% encontra-
ram dificuldades ao lidar com questdes admi-
nistrativas (72).

Organizagdes de pessoas com deficiéncia, e
de prestadores de servigos assistenciais ajudam
osusudriosase beneficiarem dos servicos diretos
ao consumidor (96). Modelos de financiamento
individualizados sdo mais efetivos quando com-
binados com outros servicos de suporte (117).
O suporte também ¢ necessario para garantir
que corretores e gerentes de fundos nao sejam
exageradamente impositivos, e que a qualidade
do cuidado prestado seja boa. Algumas orga-
nizagdes de pessoas com deficiéncia - como a
Rede de Empregadores de Assistentes Pessoais
da Escocia - langaram programas de recruta-
mento e treinamento voltados aos prestadores
de servigos assistenciais e supervisores, bem
como a potenciais empregadores pessoas com
deficiéncia e suas familias (172). Em locais de
baixa renda, programas de reabilitagdo basea-
dos na comunidade podem ser capazes de dar
treinamento a pessoas com deficiéncia e suas
familias na gestdo de suas necessidades de
suporte, criando vinculos com grupos de auto-
-ajuda em questdes relativas a informagdes e
aconselhamento.

Desenvolvendo reabilitacao na
comunidade e cuidados em casa
fornecidos pela comunidade

Reabilitacao baseada na comunidade

Em muitos paises de renda baixa e média, os
programas de reabilitagdo baseada na comu-
nidade (CBR) orientados ao consumidor, ofe-
recidos pelo governo ou por ONGs, estdo se
tornando uma fonte de assisténcia e suporte
para muitas pessoas com deficiéncias e suas
familias. Muitos deles focam a oferta de infor-
magoes, trabalhando estreitamente com as
familias e facilitando a participagdo das pes-
soas com deficiéncia na comunidade (173). Eles
também podem conter a tendéncia ao excesso
de protecdo por parte das familias. Em todos
os ambientes de renda, pode ser util para os

164

prestadores de servicos assistenciais da CBR,

assistentes sociais, ou trabalhadores comunita-

rios agruparem as familias que vivenciam expe-

riéncias similares de suporte com os parentes

que possuem deficiéncias.

= =« EmLesoto, oslideres de nove agéncias da
associa¢do nacional de pais de criangas com
deficiéncia descobriram que os pais precisam
de apoio para a educagio, treinamento e tra-
tamento de seus filhos; informacdes sobre os
direitos das pessoas com deficiéncia e sobre
como trabalhar com profissionais da area;
informag¢oes sobre como criar auxilios ao
ensino e como obter equipamentos (174).

= RUCODE, uma ONG do estado de Tamil
Nadu, India, mantém centros diurnos base-
ados na comunidade para criangas com defi-
ciéncia intelectual e paralisia cerebral, com
a ajuda do governo local e dos pais. Cada
centro atende cerca de 10 criangas, com um
professor e um atendente em cada centro, e 0
apoio da equipe da RUCODE. Os membros
da comunidade contribuem fornecendo a
sede e 0 almogo para as criangas.

=  No Nepal, foram implementados programas
CBR em 35 distritos, através de ONGs locais.
O governo fornece financiamento, orienta-
¢do, aconselhamento e monitoramento nos
niveis distrital e nacional (175).

A medida que o modelo CBR fortalece a qua-
lidade do relacionamento entre as pessoas com
deficiéncia e suas familias, ele pode constituir um
suporte significativo para pessoas com deficiéncia
e para os prestadores de cuidados (176). Os prin-
cipios da vida independente foram recentemente
introduzidos nos programas de reabilitacdo base-
ados na comunidade, o que auxiliara os servicos
CBR a assegurar uma maior autodeterminagao as
pessoas com deficiéncia.

Cuidados em casa pela comunidade

Os cuidados prestados pela comunidade em casa
constituem qualquer tipo de suporte dado a pes-
soas doentes e suas familias em suas casas (177).
O modelo, desenvolvido especialmente para
enfrentar a epidemia de HIV/AIDS, funciona



em varios paises da Africa e da Asia, tendo como
foco principal o cuidado dos 6rfiaos. Um pro-
grama governamental de cuidados em casa pela
comunidade deve fornecer comida, transporte,
medicacdo, assisténcia tempordria, somas em
dinheiro, e cuidados fisicos e emocionais.

Incluindo assisténcia e suporte
nas politicas e planos de a¢ao
na area da deficiéncia

A inclusio de servicos formais de assisténcia

e suporte dentro de uma politica nacional de

deficiéncia e os planos de acdo associados pode

melhorar a participagdo comunitdria de pessoas
com deficiéncia. Por exemplo:

= A Lei de Discriminagdo ao Deficiente da
Australia (1992) encoraja as organizagdes a
criarem planos de a¢do de forma a eliminar
a discriminacédo na oferta de bens, servicos e
instalacdes (178).

= A Estratégia para a Deficiéncia da Nova
Zelandia (2001) oferece uma estrutura para
0s governos comegarem a remover barreiras
a participagdo de pessoas com deficiéncia
(179).

* O plano de agdo nacional da Suécia “De
Paciente a Cidadao” (2000) tem uma visao de
acesso completo e busca eliminar a discrimi-
nagdo em todos os niveis (180).

Os programas CBR podem também promo-
ver planos de agdo locais em paises de renda baixa
e média (181).

Conclusao e recomendagoes

Muitas pessoas com deficiéncia precisam de
assisténcia e suporte para conseguirem uma boa
qualidade de vida e participarem de ativida-
des sociais e econdmicas em igualdade com os
demais. Em todo o mundo, a maioria dos servi-
cos de assisténcia e suporte é fornecida informal-
mente, por membros da familia ou redes sociais.
Mesmo considerando que o cuidado informal é
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inestimavel, ele muitas vezes nio esta disponivel,
¢ inadequado ou insuficiente. O fornecimento
formal de servicos de assisténcia e suporte, por
outro lado, é insuficiente, especialmente em
locais de baixa renda: a oferta de servigos estatais
¢ geralmente insuficiente; organizagoes sem fins
lucrativos tém cobertura limitada, e os prestado-
res privados raramente oferecem suporte sufi-
ciente para atender as necessidades das pessoas
com deficiéncia. O resultado disso ¢ um niimero
significativo de necessidades nao atendidas de
servicos de assisténcia e suporte.

Uma multiplicidade de atores tem um papel
em garantir que servicos de assisténcia e suporte
adequados estejam ao alcance das pessoas com
deficiéncia. O papel do governo é assegurar um
acesso igualitério aos servicos, inclusive através
da elaborac¢do de politicas e sua implementacio; a
regulamentagdo da oferta de servicos, incluindo
a definicdo de padrdes e seu cumprimento; o
custeio de servicos para pessoas com deficiéncias
que ndo possam pagar por eles; e, se necessario,
a organizac¢do da oferta dos servigos. No plane-
jamento e na introducéo da assisténcia formal e
dos servicos de suporte, cuidadosa consideracao
deve ser dada a evitar desestimular os cuidados
informais. Os usudrios dos servigos e as orga-
nizagoes de pessoas com deficiéncia bem como
outras ONGs devem elevar a conscientizagio, a
pressdo pela introducao de servicos, participar
na formulacédo de politicas, e monitorar a imple-
mentacdo das politicas e da oferta de servicos.
Os provedores de servicos devem oferecer o mais
alto padrdo de qualidade de servicos mesmos.
Através da cooperac¢io internacional, boas pra-
ticas e aquelas potencialmente de baixo custo
devem ser compartilhadas, e assisténcia técnica
deve ser dada aos paises que estiverem introdu-
zindo servicos de assisténcia e suporte.

Este capitulo discutiu alguns destes modelos
de organizacdo, financiamento e prestacdo de
servicos formais de assisténcia e suporte. Nao
hd um modelo unico de servigos de suporte que
possa funcionar em todos os contextos e atender
todas as necessidades. Servicos orientados as
pessoas sdo preferiveis, de modo que as pessoas
se envolvam nas decisdes sobre o suporte que
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recebem e tenham o maximo controle sobre suas
vidas. Recomendam-se as medidas a seguir para
os paises que estejam introduzindo ou desenvol-
vendo servigos de assisténcia e suporte.

Dar suporte para que as pessoas
vivam e participem da comunidade

Fornecer os servicos na comunidade e ndo em

instituicoes residenciais ou ambientes segrega-

dos. Para paises que previamente tenham con-

tado com instituicoes:

= Planejar adequadamente a transi¢do para um
modelo de servigos baseado na comunidade,
incluindo recursos humanos e o custeio sufi-
ciente para a fase de transigao.

= Desenvolver e realocar recursos de forma
progressiva para construir um sistema de
servicos de suporte a comunidade, incluindo
a possivel transformacio de instituicoes em
servicos de cuidados alternativos tais como
centros de cuidados diurnos.

Promover o desenvolvimento
da infra-estrutura de
servicos de suporte

= Incluir a introdugéo e o desenvolvimento de
servicos formais de assisténcia e suporte —
customizados para diferentes ambientes eco-
nomicos e sociais - em planos de a¢io para
deficientes em Ambito nacional, de forma a
incrementar a participagdo das pessoas com
deficiéncias.

= Auxiliar o desenvolvimento de uma série
de fornecedores - estatais, sem fins lucrati-
vos, com fins lucrativos, e individuos — e de
modelos para satisfazer, de forma eficiente, as
diversas necessidades de assisténcia e suporte
das pessoas com deficiéncia.

= Considerar as diversas formas de financia-
mento incluindo: contratar servigos junto a
fornecedores privados, oferecer incentivos
fiscais, e reembolsar as pessoas com defici-
éncia e suas familias pela contratacao direta
de tais servicos.
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= Em paises de renda baixa e média, a oferta
de servicos de suporte através de organiza-
¢des de sociedade civil capazes de ampliar e
expandir os servicos. Os programas CBR tém
sido eficazes no oferecimento de servicos em
areas carentes e nao atendidas.

Garantir escolha e controle
maximos ao usuario

Os servigos formais estao mais aptos a atingir tal

objetivo quando:

= Os servicos sdo individualizados e flexiveis,
ao invés de servicos controlados e baseados
em agéncias de feitio padronizado.

= Os consumidores se envolvem em decisdes
sobre o tipo de suporte e conduzem as tarefas
de cuidados, sempre que possivel, ao invés de
serem meros recebedores passivos.

=  Os fornecedores sdo responsaveis perante os
consumidores e sua relagdo é regulamentada
por uma organizagao formal do servico.

= A “decisdo assistida” estd disponivel para
pessoas que tém dificuldades em tomar deci-
soes de forma independente - por exemplo,
pessoas com incapacidade intelectual ou dis-
turbio mental severos.

Apoiar as familias como provedores
de assisténcia e suporte

Separar as necessidades e direitos de prestadores
de cuidados informais das necessidades e direitos
do deficiente. Um meio termo deve ser buscado de
forma que cada pessoa envolvida no processo tenha
independéncia, dignidade, e qualidade de vida.
Promover a colaboracio entre familias e
organizagoes familiares, governamentais, e nao
governamentais, incluindo as organizacdes de
pessoas com deficiéncia, para dar suporte as
familias através de uma série de sistemas e servi-
¢os que incluam:
= A oferta de assisténcia tempordria, que pode
fornecer curtos intervalos nos cuidados, e
aconselhamento psicossocial, para melhorar
o bem estar familiar.
= Suporte financeiro direto ou indireto.



= Informagdes sobre a oferta de servi¢os para
prestadores de cuidados e pessoas com
deficiéncia.

= Criar oportunidades para que as familias
que compartilham experiéncias similares de
suporte a parentes com deficiéncias se inte-
grem e troquem informagéao e apoio mutuo.

Os trabalhadores em reabilitagdo baseada na
comunidade, assistentes sociais ou trabalhadores
comunitarios podem oferecer estas oportunida-
des as familias. Abordagens uteis orientadas as
familias também incluem o desenvolvimento de
comunidades de cuidados e redes sociais.

Incrementar o treinamento
e a cria¢ao de capacidade

Servigos de assisténcia e suporte eficientes reque-
rem o treinamento de pacientes e prestadores de
cuidados, independentemente de se tais cuidados
sdo oferecidos de modo formal ou informal.

= Trabalhadores de suporte formal, inde-
pendentemente do ambiente e do servigo
prestado, devem receber treinamento profis-
sional relevante as suas atividades, levando
em conta os principios da CDPD, dando
preferéncia ao envolvimento de pessoas com
deficiéncia como instrutoras, de forma a
sensibilizar e familiarizar os fornecedores de
servicos com seus futuros clientes.

= Dar treinamento as familias no trabalho junto
aos prestadores de cuidados, na definicao de
papéis, limites, e como fazer valer os direitos
de parentes das pessoas com deficiéncia.

* Em ambientes de baixa renda, os programas
de reabilitacdo baseados na comunidade
podem dar treinamento a pessoas com defici-
éncia e suas familias, de forma que os mesmos
gerenciem suas necessidades de suporte e
criem vinculos com grupos de auto-ajuda
para troca de informagdes e aconselhamento.

= Pessoas com deficiéncia que empregam
prestadores de assisténcia de forma direta,
utilizando a alocagdo de recursos publicos,
podem precisar de treinamento e assistén-
cia em recrutamento, gerenciamento, e no
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cumprimento de suas responsabilidades
como empregadores.

= Os esquemas de treinamento para intérpre-
tes de lingua de sinais e trabalhadores liga-
dos a protecao/tutoria ajudardo na melhora
da oferta destes trabalhadores vitais para o
processo.

Melhorar a qualidade dos servicos

Para garantir que os servi¢os formais de assistén-

cia e suporte sejam de boa qualidade, recomenda-

-se 0 seguinte:

= Desenvolver critérios e procedimentos de
avaliagdo de deficiéncia sdlidos e justos,
focando anecessidade de suporte para manter
e melhorar a funcionalidade. Usar a CIF
como estrutura-guia no desenvolvimento de
critérios de avaliacdo da deficiéncia.

= Definir critérios claros de elegibilidade para
os servicos de assisténcia e suporte, e proces-
sos de decisdo transparentes. Em ambientes
com recursos limitados, focar as pessoas com
deficiéncia que mais necessitem dos servigos
de suporte — aquelas sem nenhum presta-
dor de cuidados informal e com recursos
limitados.

= Estabelecer o padrio de servicos e monitorar
o cumprimento do mesmo.

= Monitorar a prestacdo dos servicos.

=  Manter os dados de usuarios, fornecedores e
servigos fornecidos sempre atualizados.

=  Assegurar a coordenagdo entre os diversos
organismos governamentais e prestadores
de servico, se possivel através da introducéo
da gestdo de casos, sistemas de encaminha-
mento, e manutenc¢ao de registros eletronicos.

= Estabelecer mecanismos de dentincias.

= Introduzir mecanismosde detec¢io e preven-
¢do de abusos fisicos e sexuais nos ambientes
comunitario e residencial.

= Garantir que a equipe de suporte tenha trei-
namento, saldrio, e condicdes de trabalho
adequados.

= Encorajar o monitoramento da qualidade
dos servigos fornecidos pelas organizagoes
de pessoas com deficiéncia e outras ONGs.
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“Eu me vejo forcado a sugerir solugdes praticas para enfrentar com confianga um
ambiente mal equipado para ter uma vida ativa com Distrofia Muscular e, paralelamente,
fazer campanhas por uma sociedade mais inclusiva. Entre esses esfor¢os privados, eu tive
que contratar um assistente/motorista que me dd o suporte necessario para fins de trans-
porte. Em Porto Principe, ndo é raro ver meu assistente me carregando por varios lances
de escada, até mesmo na receita federal para que eu possa pagar minhas obrigagdes!”

Gerald

“Apds uma lesdo, senti que minha vida social foi muito afetada devido as dificuldades
de transporte e os desafios dos lugares, ¢ dificil realizar as atividades cotidianas (visitar
amigos, sair, etc.), bem como ir as consultas no hospital e a reabilitagao. Antes da lesao,
eu era um membro ativo da sociedade, tinha muitos amigos e costumava sair com eles
para diversas atividades e esportes. Mas, apds a lesdo, ficou dificil para mim sair com eles,
porque os ambientes ndo estdo adaptados para usudrios de cadeira de rodas, seja nas ruas,
transportes, lojas, restaurantes, ou outras instalagoes”.

Fadi

“Estou participando de uma primeira reuniao de um grupo que discute assuntos
profissionais em psicologia. A reunido foi muito estressante e frustrante para mim, pois
eu nao era capaz de acompanhar a discussao do grupo. Depois que a sessdo acabou, eu
liguei para a instrutora, falei com ela sobre o meu problema de audi¢ao, e pedi permissao
para passar um microfone especial entre os palestrantes, um microfone que transmite
suas vozes diretamente para meu sistema de protese auditiva. Para minha surpresa, a
instrutora recusou meu pedido e disse que nao era bom para o grupo, pois iria afetar o
clima de espontaneidade”.

Adva

“O obstaculo mais dificil a minha independéncia tem sido a atitude das pessoas. Elas
pensam que nds nao podemos fazer muitas coisas. Além disso, ha os degraus e as barreiras
arquitetonicas. Eu tive uma experiéncia com o diretor na Casa da Cultura. La havia muitos
degraus e eu ndo podia entrar, de modo que mandei alguém pedir ajuda. Quando o diretor
chegou, ele disse surpreso: ‘o que aconteceu, o que aconteceu, porque vocé esta assim?” Ele
pensou que eu estava la para pedir dinheiro; nao lhe ocorreu que eu estava ali trabalhando”.

Feliza

“Até meus 19 anos nao tive oportunidade de aprender a lingua de sinais nem tinha
amigos surdos. Depois que entrei na universidade, aprendi a lingua de sinais e assumi um
papel ativo como membro do conselho de clubes de surdos. Depois que terminei minha
pos-graduagao, trabalhei como biocientista em um instituto nacional. Eu me comunico
principalmente com meus colegas escrevendo a mao, e uso a lingua de sinais em publico
em trabalhos de interpretagdo durante palestras e reunides. Meu parceiro surdo e eu
temos dois filhos surdos; minha historia pessoal me da a opiniao diferenciada de que a
lingua de sinais e a cultura da surdez sdao absolutamente essenciais para as criangas surdas
enfrentarem desafios”.

Akio



Ambientes facilitadores

Os ambientes - fisico, social e comportamental — podem incapacitar as pessoas
com deficiéncias, ou fomentar sua participacio e inclusdo. A Convengido das
Nagoes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) estabe-
lece a importéancia das interven¢des para melhorar o acesso a diferentes areas
do ambiente, incluindo edificios e estradas, transporte, informacao e comu-
nicagdo. Estas dreas estdo interligadas — as pessoas com deficiéncia nao serdo
capazes de se beneficiar plenamente com as melhorias em uma area se as outras
permanecerem inacessiveis.

Um ambiente acessivel, além de especialmente importante para as pessoas
com deficiéncia, traz beneficios para uma ampla variedade de pessoas. Por
exemplo, os rebaixamentos de calgadas (rampas) ajudam os pais a empurrar
carrinhos de bebé. Informagées em linguagem simples ajudam aqueles com
menor escolaridade ou aqueles ndo bem familiarizados com o idioma local.
Anuncios de cada parada no transporte publico podem ajudar aos viajantes
néao familiarizados com a rota, bem como aqueles com deficiéncia visual. Além
disso, os beneficios para muitas pessoas podem ajudar a gerar um amplo apoio
para fazer com que as mudangas acontecam.

Para ter sucesso, as iniciativas de acessibilidade precisam levar em conta as
restri¢des externas, incluindo a exeqiiibilidade em termos de custos, prioridades
concomitantes, disponibilidade de tecnologia e conhecimento, e diferencas cul-
turais. Estas iniciativas tém que estar baseadas em evidéncias cientificas solidas.
Muitas vezes, a acessibilidade é mais facilmente alcangada de forma incremental,
por exemplo, melhorando as caracteristicas dos edificios em etapas. Os esfor¢os
iniciais devem ter como objetivo construir uma “cultura de acessibilidade” e a
remocao de barreiras ambientais basicas. Uma vez que o conceito de acessibilidade
torna-se enraizado e, na medida em que mais recursos se tornam disponiveis, é
mais facil elevar os padroes e alcangar um maior nivel de desenho universal.

Mesmo depois que as barreiras fisicas forem removidas, as atitudes negati-
vas podem produzir barreiras em todas as dreas. Para superar a ignoréncia e o
preconceito em torno da deficiéncia, a educacdo e a sensibilizacdo sio necesséd-
rias. Essa educagdo deve ser um componente regular da formacao profissional
em arquitetura, construgdo, design, informadtica e marketing. Os responsaveis
politicos e aqueles que trabalham em nome das pessoas com deficiéncia preci-
sam estar educados sobre a importancia da acessibilidade.

A informagdo e o ambiente de comunicagdo sdo geralmente interpreta-
dos por pessoas juridicas com recursos significativos, abrangéncia global e
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Quadro 6.1. Definicoes e conceitos

Acessibilidade — na linguagem comum, significa a capacidade de alcancar, compreender, ou abordar algo ou alguém.
Em leis e normas relativas a acessibilidade, refere-se ao que a lei exige para o cumprimento.

Desenho universal — um processo que aumenta a seguranga, funcionalidade, satide e participacao social, através
do design e a operacao de ambientes, produtos e sistemas em resposta a diversidade de pessoas e habilidades (1).

A funcionalidade, porém, ndo € o Unico objetivo do desenho universal, e “adaptacao e design especializado” sdo uma
parte do fornecimento personalizado e escolha, que pode ser essencial para lidar com a diversidade. Outros termos
coincidentes para o mesmo conceito geral sao “design para todos” e “design inclusivo”.

Padrao - um nivel de qualidade aceito como uma norma. As vezes, os padrdes sao codificados em documentos como
“diretrizes” ou “regulamentos”, ambos com defini¢des especificas, com diferentes implicagdes legais em diferentes
sistemas juridicos. Um exemplo é a Parte M dos Regulamentos de Construcdo no Reino Unido da Gra-Bretanha e Irlanda
do Norte. Os padrdes podem ser voluntarios ou compulsorios.

Instalagdes publicas — edificios abertos e a disposicao do publico, sejam de propriedade publica (tais como tribunais,
hospitais e escolas), ou privada (como lojas, restaurantes e estadios esportivos), bem como vias publicas.

Transporte - veiculos, estacoes, sistemas de transporte publico, infraestrutura e ambientes para pedestres.

Comunicagao - “abrange os idiomas, exibi¢des de textos, comunicacéo tatil, Braille, letras grandes, e multimidia aces-
sivel, bem como linguagem escrita, dudio, linguagem simples, leitura humana e modos aumentativos e alternativos, e
formatos de comunicacéo, incluindo tecnologia da informacéo e comunicacéo acessivel” (2). Estes formatos, modos e

meios de comunicagdo podem ser fisicos, mas sdo cada vez mais eletronicos.

- algumas vezes - experiéncia em problemas de
acessibilidade. Como resultado, novas tecno-
logias com projetos universais geralmente sao
adotados mais rapidamente no ambiente virtual
do que em ambientes reais. Mas mesmo com o
rapido desenvolvimento da tecnologia de infor-
macdo e comunicac¢do (TIC), o acesso pode ser
limitado pela inacessibilidade e indisponibili-
dade. Na medida em que novas tecnologias sao
criadas em rapida sucessdo, ha o perigo de que o
acesso a pessoas com deficiéncia seja esquecido e
se opte pelas caras tecnologias assistivas, ao invés
do desenho universal.

Este capitulo analisa as barreiras ambien-
tais no acesso a edificios, estradas, transporte e
informacdo e comunicacio, e as medidas neces-
sarias para melhorar tal acesso (ver Quadro 6.1).

Entendendo o acesso
a ambientes fisicos
e de informacao

O acesso a instalagoes publicas - edificios e estra-
das - é benéfico paraa participacdo navida civica, e
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essencial para a educagdo, os cuidados a saude, e a
participa¢ao no mercado de trabalho (ver Quadro
6.2). A falta de acesso pode excluir as pessoas com
deficiéncia, ou torné-las dependentes de outros (6).
Como exemplo, se os banheiros publicos forem
inacessiveis, as pessoas com deficiéncia vao ter
dificuldade de participar da vida cotidiana.

O transporte fornece acesso independente ao
emprego, a educagao e aos servicos de saude, e as
atividades sociais e recreativas. Sem transporte
acessivel, as pessoas com deficiéncia sdo mais
susceptiveis de serem excluidas dos servicos e
do contato social (7, 8). Num estudo realizado na
Europa, o transporte foi um obstéculo frequen-
temente citado para a participagdo das pessoas
com deficiéncia (9). Numa pesquisa nos Estados
Unidos, a falta de transporte foi a segunda razao
mais frequente para uma pessoa com deficiéncia
ficar desencorajada a procurar trabalho (10). A
falta de transportes publicos é em si uma grande
barreira para o acesso, mesmo em alguns paises
altamente desenvolvidos (11).

A falta de comunicac¢do e informacdo aces-
siveis afeta a vida de muitas pessoas com defi-
ciéncia (12-14). Individuos com dificuldades de
comunicagao, tais como deficiéncia auditiva ou
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Quadro 6.2. Participacao politica

0 Artigo 29 da Convencao das Nag¢oes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) garante os direitos
politicos as pessoas com deficiéncia destacando, em primeiro lugar, aimportancia dos processos de votagao acessiveis,
ainformacdo eleitoral, e o direito das pessoas com deficiéncia a concorrerem em elei¢oes, e em segundo lugar, advogar
para que as pessoas com deficiéncia formem e adiram as suas proprias organizacdes e participem na vida politica em
qualquer nivel.

Ambientes facilitadores sdo fundamentais para a promocéo da participacdo politica. A acessibilidade fisica a reunides
publicas, cabines e maquinas de votacao, e outros processos é necessaria se as pessoas com deficiéncia forem participar
das mesmas. A acessibilidade da informacdo - folhetos, transmissoes, sites da web - é vital se as pessoas devem debater
questdes e fazer escolhas informadas. Por exemplo, a lingua de sinais e as legendas em transmissdes de partidos politicos
removeria barreiras para pessoas com deficiéncia auditiva. Pessoas que estao confinadas a suas casas ou vivem em
instituicdes podem precisar votar por correspondéncia ou por procuracao para exercer seu direito a voto. A questéo
mais ampla das atitudes também é relevante para saber se as pessoas com deficiéncia sao respeitadas como parte do
processo democrético - como eleitores, observadores eleitorais, comentaristas ou representantes eleitos de fato - ou
se identificam com a sociedade em geral (3). Em particular, as pessoas com deficiéncia intelectual e em condicoes de
salide mental muitas vezes enfrentam exclusdo discriminatéria do processo de votacéo (4).

A Fundacao Internacional para Sistemas Eleitorais tem trabalhado em diferentes paises para promover o cadastro dos
eleitores e eliminar os obstaculos a participacdo de pessoas com deficiéncia na qualidade de eleitores e candidatos, por
exemplo, um programa de educacao de eleitores no Iraque, o cadastro e suporte do voto em Kosovo (em associagao
com a OSCE), e iniciativas na Arménia, Bangladesh, e outros paises. No Reino Unido, a organizagao voluntéria United
Response fez campanha e desenvolveu recursos para promover a participacao eleitoral das pessoas com deficiéncia
intelectual (5).

Na india, enquanto a Lei de Deficiéncia 1995 garantia a igualdade de oportunidades as pessoas com deficiéncia, a
mesma nao teve impacto sobre os processos eleitorais subsequentes. O movimento das pessoas com deficiéncia na
india fez uma campanha vigorosa para o acesso ao sistema politico, particularmente na preparacdo para as eleicoes
de 2004. A Suprema Corte baixou uma medida provisdria para os governos estaduais fornecerem rampas em todas
as urnas para o segundo turno da votacdo de 2004, com informag¢des em Braille disponiveis em futuras eleicdes. Em
2007, a Suprema Corte baixou uma ordem pela qual a Comissao Eleitoral devia instruir a todos os Governos Estaduais
e Territérios da Unido para aplicarem as seguintes disposicdes para as Eleicdes Gerais de 2009:

= Rampas em todos os colégios eleitorais.

= Numeros em Braille ao lado dos botdes de votagao nas urnas eletronicas.

= Filas separadas para pessoas com deficiéncia nos colégios eleitorais.

= Pessoal treinado para entender e respeitar as necessidades das pessoas com deficiéncia.

Como resultado da campanha e do aumento da sensibilizagdo, os principais partidos mencionaram explicitamente as
questdes da deficiéncia em seus manifestos de 2009.

O aumento da participacao politica das pessoas com deficiéncia pode resultar em progresso para mais politicas
publicas inclusivas. Enquanto tem sido alcancado progresso em tornar as eleicdes acessiveis, é raro que pessoas com
deficiéncia sejam eleitas para cargos publicos. No entanto, em paises como Estados Unidos, Reino Unido, Alemanha,
Equador e Peru, pessoas com deficiéncia tém exercido o cargo mais alto. Em Uganda, a Se¢do 59 da Constituicdo de
1995 afirma que “o Parlamento deve fazer leis para prever a facilitacdo dos cidadaos com deficiéncia para se registrarem
e votarem”, enquanto a Sec¢do 78 prevé a representacdo das pessoas com deficiéncia no Parlamento. As pessoas com
deficiéncia sdo eleitas através de um sistema de colégio eleitoral em todos os niveis, da vila até ao Parlamento, criando
uma influéncia que resultou numa legislacdo amigavel para os deficientes. Uganda esta entre os paises com o maior
numero de representantes com deficiéncia eleitos no mundo.

Mais informacgées: http://www.electionaccess.org; http://www.ifes.org/disabilities.html; http://www.every-votecounts.
org.uk.
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comprometimento da fala, estdo em desvanta-
gem social significativa, tanto em paises desen-
volvidos como em desenvolvimento (15). Esta
desvantagem ¢é particularmente vivenciada em
setores onde a comunicac¢do eficaz é fundamen-
tal - como os de saude, educagéo, governo local,

e justica.

= Pessoas que tém dificuldades de audicdo
podem precisar de leitura labial, prote-
ses auditivas, e boa acustica ambiental em
ambientes internos (16). Surdos e surdoce-
gos usam lingua de sinais. Eles precisam de
educagdo bilingue em linguagem gestual e
na lingua nacional, bem como intérpretes de
lingua de sinais, incluindo intérpretes tateis
ou gestuais (17, 18). De acordo com estima-
tivas da Organizagdo Mundial da Satde
(OMS), em 2005, cerca de 278 milhdes de
pessoas no mundo tém perda auditiva
moderada a profunda em ambos os ouvidos
(19).

= Pessoas cegas ou com baixa visdo necessitam
instrugdo em Braille, equipamentos para a
producao de materiais em Braille, e acesso
a servicos de biblioteca com materiais em
Braille, audio, e material impresso em letras
grandes, leitores de tela e equipamentos de
amplificacdo (20, 21). Cerca de 314 milhoes
de pessoas ao redor do mundo tém problemas
de visdo, seja por doengas oculares ou erros
de refracdo nao corrigidos. Deste niimero, 45
milhdes de pessoas sdo cegas (22, 23).

= Pessoas com deficiéncia intelectual neces-
sitam de informacoes apresentadas em lin-
guagem clara e simples (24). Pessoas com
condi¢oes de saide mental graves precisam
encontrar trabalhadores de saide com apti-
does de comunicagdo e confianca para se
comunicar eficazmente com eles (25).

] Individuos que ndo falam precisam ter
acesso a sistemas de “comunica¢do aumenta-
tiva e alternativa”, e a aceitacdo destas formas
de comunicagdo onde eles vivem, vao a escola
e ao trabalho. Estes incluem displays de
comunicagdo, lingua de sinais, e dispositivos
de geragdo de fala e lingua de sinais.
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As evidéncias empiricas disponiveis sugerem
que pessoas com deficiéncia tém taxas de utili-
zagdo das TIC significativamente menores que
os nao deficientes (26-29). Em alguns casos, elas
podem ser incapazes de ter acesso aos produtos e
servicos mais bésicos tais como telefones, televi-
sdo e Internet.

Pesquisas sobre acesso e uso de midia digital
nos paises desenvolvidos mostraram que pessoas
com deficiéncia tém metade da probabilidade das
pessoas sem deficiéncia de ter um computador
em casa, sendo ainda menos provavel que tenham
acesso a Internet em casa (30, 31). O conceito de
exclusdo digital ndo se refere apenas ao acesso
fisico a computadores, conectividade e infra-
estrutura, mas também as caracteristicas geo-
graficas, fatores economicos, culturais e sociais
- como o analfabetismo - que criam barreiras
para a inclusao social (31-36).

Enfrentando as barreiras
em edificios e estradas

Antes da CDPD, o principal instrumento a abor-
dar a necessidade de um melhor acesso foram as
Regras das Nagoes Unidas sobre Igualdade de
Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia,
que careciam de mecanismos de aplica¢dao. Uma
pesquisa da ONU em 2005, realizada em 114
paises, descobriu que muitos tinham politicas
de acessibilidade, mas nao tinham feito muito
progresso (37). Desses paises, 54% nao relata-
ram padrdes de acessibilidade para ambientes
ao ar livre e nas ruas, 43% ndo tinham nenhum
padrao para edificios publicos, e 44% néo tinham
nenhum padrio para escolas, unidades de satde,
e outros edificios de servico publico. Além disso,
65% nao iniciaram quaisquer programas educa-
cionais, e 58% ndo tinham quaisquer recursos
financeiros alocados a acessibilidade. Embora
44% dos paises tinham um oérgdo do governo
responsavel por monitorar a acessibilidade para
pessoas com deficiéncia, o numero de paises com
ouvidorias, conselhos de arbitragem, ou comités
de peritos independentes era muito baixo.



A lacuna entre a criagdo de um marco ins-
titucional e politico, e a aplicagdo tem sido atri-
buida a varios fatores, incluindo:
= falta de recursos financeiros;
= faltade planejamento e capacidade de design;
= pesquisa e informacdes limitadas;
= falta de cooperacio entre as instituicoes;
= falta de mecanismos de aplicacio;
= falta de participac¢do do usuario;

» limitagdes geograficas e climaticas;

= falta de um componente de conscientizagdo
da deficiéncia nos curriculos de formagio de
planejadores, arquitetos, e engenheiros civis.

Relatdrios de paises com leis sobre acessibili-
dade, mesmo aqueles que datam de 20 a 40 anos
atrds, confirmam um baixo nivel de cumprimento
(38-41). Um levantamento técnico de 265 edifi-
cios publicos em 71 cidades na Espanha descobriu
que ndo foi construido um unico prédio 100% em
conformidade (40), e outro na Sérvia, encontrou
taxas de cumprimento entre 40% e 60% (40). Ha
relatos de paises tdo diversos como Australia,
Brasil, Dinamarca, India e Estados Unidos com
exemplos semelhantes de ndo conformidade (39,
40, 42, 43). Ha uma necessidade urgente de iden-
tificar formas mais eficazes de se fazer camprir as
leis e regulamentos sobre acessibilidade - e divul-
gar esta informagdo em nivel global.

Desenvolvendo politicas efetivas

A experiéncia mostra que esfor¢os voluntarios
de acessibilidade nao sao suficientes para eli-
minar barreiras potenciais. Em vez disso, sdo
necessarios padroes minimos obrigatérios. Nos
Estados Unidos, por exemplo, a primeira norma
voluntaria de acessibilidade foi introduzida em
1961. Quando ficou claro que a norma nao estava
sendo usada, a primeira lei sobre a acessibilidade,
cobrindo todos os edificios federais, foi aprovada
em 1968, ap6s o que houve adesdo geral as normas
(44). Na maioria dos paises que tomaram medidas
precoces, as normas de acessibilidade tém evo-
luido ao longo do tempo, especialmente na drea
das acomodagoes publicas. Recentemente, alguns
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paises, como o Brasil, ttm estendido suas leis a
empresas privadas que atendem o publico.

Em novas construcgdes, a plena conformi-
dade a todos os requisitos das normas de aces-
sibilidade ¢é geralmente factivel a 1% do custo
total da obra (45 - 47). Tornar os edificios mais
velhos acessiveis exige flexibilidade, por causa
de restrigdes técnicas, questdes de preservaciao
histdrica, e varia¢des nos recursos dos proprie-
tdrios. Leis, como a Lei para Americanos com
Deficiéncia, de 1990, nos Estados Unidos, e a
Lei de Discriminacdo da Deficiéncia, de 1995,
no Reino Unido, introduziram termos legais,
como “instalacoes razodveis”, “sem dificuldades
indevidas”, e “tecnicamente inviavel”. Estas con-
di¢oes proporcionaram formas legalmente acei-
taveis para adaptar as limitacoes das estruturas
existentes. O conceito “dificuldades indevidas”,
por exemplo, permite mais liberdade a pequenas
empresas que para grandes corporagdes realiza-
rem reformas, que sdo caras dada a natureza das
estruturas existentes.

Ampliar a extensdo de edificios cobertos por
leis e normas, apds a introdu¢ao de um primeiro
estagio de acessibilidade, pode ser uma aborda-
gem melhor do que tentar fazer tudo totalmente
acessivel. Para os paises em desenvolvimento, um
plano estratégico com prioridades e uma série de
metas crescentes pode tirar maximo partido de
recursos limitados. Politicas e normas poderao,
em primeira instancia, tratar de construgoes tra-
dicionais em areas rurais de baixa renda de forma
diferente de outros tipos de constru¢do - com
foco, talvez, no acesso ao piso térreo e acesso a
banheiros publicos. Depois de experimentar com
diferentes abordagens por um periodo limitado,
normas mais abrangentes podem ser introduzi-
das, com base no conhecimento do que funciona.
A CDPD refere-se a esta estratégia como “realiza-
¢do progressiva’.

Melhorando os padroes
As normas relativas a acessibilidade podem criar

um ambiente propicio (38-40). Geralmente, as
avaliacdes das normas existentes tém encontrado
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baixa conscientizagdo sobre a existéncia de
padroes. Paraaqueles queestio cientesdasnormas,
foram identificadas preocupagdes sobre sua ade-
quagdo, especialmente para ambientes de poucos
recursos, incluindo as zonas rurais, com as formas
tradicionais de construcio e assentamentos infor-
mais. As equipes de socorro, por exemplo, relata-
ram padroes de acessibilidade impréprios para os
problemas em campos de refugiados e projetos de
reconstrucao apés catastrofes naturais (48).
Normas modernas tém sido desenvolvidas
através de um processo amplamente consensual.
A participagdo das pessoas com deficiéncia no
desenvolvimento de normas é importante para
dar uma visdo das necessidades dos usudrios.
Porém, uma abordagem das normas sistematica
e baseada em evidéncias também é necessaria. As
avaliagcdes das disposi¢oes técnicas de acessibili-
dade em ambientes de alta renda tém encontrado
que o espaco para cadeiras de rodas e as exigén-
cias de espaco sdo muitas vezes muito baixos (49,
50). Estas insuficiéncias derivam das caracte-
risticas que mudam na tecnologia assistiva, tais
como cadeiras de rodas maiores, dos avanc¢os no
conhecimento sobre como facilitar o acesso, e
da defasagem de tempo para incorporar o novo
conhecimento nas normas.
As caracteristicas basicas de acesso em novas
constru¢des devem incluir:
= prover rebaixamentos de guias (construgdo
de rampas)
= travessias seguras da rua
= entradas acessiveis
= um caminho acessivel para se locomover em
todos os espacos
= acesso aservigos publicos, tais como banheiros.

A compila¢do de dados sobre 36 paises e
regides da Asia e do Pacifico demonstrou que
72% tém padrdes de acessibilidade tanto para o
ambiente construido ou de transportes publicos
ou de ambos. Uma avaliagdo do conteudo das
normas e cobertura é necessaria para compre-
ender o alcance e a aplicagdo destas normas
(51). Normas mais acessiveis se concentram nas
necessidades das pessoas com dificuldades de
mobilidade. As normas relevantes, por exemplo,
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contém muitos critérios para garantir espago
suficiente e espaco de manobras para cadeiras
de rodas e usudrios com ajuda para caminhar.
Também é importante para atender as necessi-
dades das pessoas com deficiéncias sensoriais,
principalmente para evitar riscos e encontrar
o caminho certo. Para este fim, métodos de
comunicacdo foram desenvolvidos - incluindo
alarmes visuais e contrastes melhores em sinais,
sinaliza¢ao em Braille, pavimentos tateis e modo
dual em dispositivos interativos, como caixas
automaticos em bancos e maquinas de bilhetes.
Asnormas de acessibilidade raramente abordam
explicitamente as necessidades das pessoas com
deficiéncias cognitivas ou problemas de saude
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 sao necessarias
para construgdes rurais nos paises em desenvol-
vimento. Um estudo sobre a acessibilidade nas
aldeias de Gujarat, na India, descobriu que as
préticas atuais em 4areas urbanas ricas da India
ndo eram apropriadas nestas aldeias (53). Outros
estudos sobre a acessibilidade para pessoas
com deficiéncia nos paises em desenvolvimento
tém-se focado sobre a higiene e o uso de dgua
(54, 55) e propostas simples, solu¢des de baixo
custo para fazer instalagdes sanitarias, dispositi-
vos para transportar agua, caixas d’agua e outras
instalacoes acessiveis.

Normas de acessibilidade sdo também neces-
sarias em campos de refugiados e em assenta-
mentos informais e projetos de reconstrugao
apos uma catastrofe. Estudos de assentamentos
informais na India e Africa do Sul descobriram
que as condig¢des 14, bem como em d4reas rurais
pobres, exigem abordagens diferentes para a
acessibilidade do que nas areas urbanas - 0 acesso
a banheiros com latrinas e canais de esgoto a céu
aberto, que criam obstaculos para cadeirantes e
pedestres. Os graves obstaculos de seguranga e
privacidade nestas comunidades sdo tao impor-
tantes como a independéncia na realizagdo de
tarefas didrias (56). O Sphere Handbook, desen-
volvido por mais de 400 organizacdes em todo o



mundo, estabelece as normas minimas numa res-
posta a desastres e inclui abordagens para atender
as necessidades das pessoas com deficiéncia. Na
sua atualizacdo 2010, a deficiéncia é abordada
como uma questao que permeia todos os prin-
cipais setores, incluindo abastecimento de dgua,
saneamento, nutri¢ao, ajuda alimentar, abrigos e
servicos de saude (57).

As normas nos paises industrializados tém
impulsionado uma “convergéncia global” em
padrdes de acessibilidade (8) ao contrario das
normas em paises em desenvolvimento que refle-
tem as condigdes culturais ou econémicas (58). Se
isso representa a falta de implementagao das leis
de acessibilidade e as normas em muitos paises
requer mais pesquisas.

AOrganizagaoInternacionaldePadronizagao
desenvolveu um padrio de acessibilidade inter-
nacional usando uma abordagem consensual,
embora nem todas as regides do mundo este-
jam representadas no comité (59). Organizagoes
internacionais e regionais podem ajudar a melho-
rar as normas, fornecendo recomendagdes para
os paises membros. A Rede do Conceito Europeu
de Acessibilidade assumiu esta abordagem atra-
vés da publicagdo de um manual técnico para
ajudar as organizagdes a desenvolverem normas e
regulamentos incorporando o desenho universal
(60). Um esfor¢o internacional é necessdrio para
desenvolver normas apropriadas para diferentes
estagios de evolugao politica, diferentes niveis de
recursos, e diferencas culturais na construcio.

Fazendo cumprir leis e normas

As diretrizes da CDPD impdem aos Estados

Partes relatarem os progressos no cumprimento

do Artigo 9 (Acessibilidade). A comparagao siste-

matica é dificil, mas varias praticas podem levar a

uma melhor aplicagéo:

= Leis com normas de acesso obrigatorio sdo
as maneiras mais eficazes de se alcancar a
acessibilidade. O padrdo de acessibilidade
no primeiro mundo - voluntdrio nos Estados
Unidos — demonstrou um nivel muito baixo
de aprovacao (44). Resultados semelhantes
foram relatados em outros paises (39-41, 61).
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Normas e conformidades devem ser regula-
mentadas e obrigatdrias por lei.

= Asrevisoes de um bom projeto e as inspegdes
asseguram que a acessibilidade sera forne-
cida a partir do dia em que um edificio for
concluido. As normas de acessibilidade, por-
tanto, precisam fazer parte da regulamenta-
¢do da construgdo. Os atrasos causados pelo
indeferimento de licengas para construcio
ou ocupagao devem servir de incentivo para
construtores e planejadores atenderem as
regras. Se ndo houver revisdes de projeto ou
inspecoes, a lei pode impor sancoes efetivas
em caso de ndo cumprimento, bem como
mecanismos para a identificagdo da inade-
quagdo e corre¢do da infragdo. As agéncias
de financiamento do governo - incluindo
aquelas que financiam instalacdes de satude,
transporte e escolas — também pode rever os
planos como parte de seu processo de apro-
vac¢do, usando normas consistentes.

= Auditorias de acessibilidade também podem
ser realizadas por organizagoes de deficien-
tes - ou até mesmo por cidadios individuais.
Estas auditorias podem fomentar o cumpri-
mento. Na Malasia, por exemplo, grupos de
trabalho estdo concluindo, em nome de pes-
soas com deficiéncia, as auditorias de grandes
hotéis (vide Quadro 6.3).

A agéncia lider

Uma agéncia lider do governo pode ser designada
para assumir a responsabilidade pela coordena-
¢do das atividades dos outros 6rgaos envolvidos
com a acessibilidade, especialmente aqueles que
financiam a construgdo de edificios publicos e
monitorar a implementacdo das leis, regulamen-
tos e normas. Além disso, poderia supervisionar o
licenciamento de profissionais de design, empre-
sas e servigos para assegurar que a acessibilidade
faz parte dos curriculos de formacao profissionais.

A implementagdo de programas de aces-
sibilidade requer um financiamento adequado
para a agéncia lider e outros drgaos responsaveis.
Os mecanismos adequados de financiamento
precisam ser desenvolvidos em niveis diversos

183



Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

Quadro 6.3. Edificios sem barreiras na Malasia

Nos Ultimos anos, a lei da Malasia foi alterada para assegurar que as pessoas com deficiéncia tenham os mesmos direitos
e oportunidades que outros individuos. Entre 1990 e 2003 a Maldsia introduziu e revisou os cédigos padréo da pratica
sobre a acessibilidade e mobilidade para pessoas com deficiéncia. Em 2008, a Lei para Pessoas com Deficiéncia foi
introduzida. Esta legislacao, harmonizando com a CDPD, promove os direitos de acesso para pessoas com deficiéncia a
equipamentos publicos, habitacao, transporte, e as TIC, bem como a educagdo e ao emprego, a vida cultural e desportiva.

As prioridades do governo sao aumentar a sensibilizacao do publico para as necessidades das pessoas com deficiéncia
e incentivar jovens designers a criarem projetos mais inovadores e inclusivos. As autoridades locais do pais exigem
que os arquitetos e construtores adiram aos Codigos de Prdticas Padrao da Maldsia para a aprovacdo de planos de
construcao. Depois que um edificio é construido, uma “auditoria de acesso” examina a sua funcionalidade por pessoas
com deficiéncia. O objetivo desta auditoria é:

= aumentar a conscientizagao entre planejadores e arquitetos acerca de ambientes livres de barreiras para as pessoas
com deficiéncia;

= assegurar, tanto em edificios novos como em adaptagdo, o uso de conceitos de desenho universal e a adesao aos
codigos padrao relativos a pessoas com deficiéncia;

= avaliar o grau de acesso a edificios publicos existentes, e recomendar melhorias.

As Escolas de Arquitetura podem ser um foco de educacéo e esforcos de pesquisa para estudantes e profissionais em
exercicio. A Universidade Islamica Internacional da Malasia 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 conscientizagdo dos problemas de design para criancas, pessoas com deficiéncia, e idosos;

= realizar pesquisas e desenvolver novas tecnologias;
= disseminar informacao;

= educar a profissao de design, e educar o publico nos regulamentos de design.

de or¢amento para garantir o fluxo eficiente do
financiamento. Muitas vezes pode haver pena-
lidades pelo ndo cumprimento da legislagao de
acesso, mas a lei ndo pode ser aplicada devido a
falta de recursos (38).

Monitoramento

O monitoramento e a avaliacdo da execugdo
das leis e normas de acessibilidade irdo fornecer
informagdes que possibilitem melhorias conti-
nuas respeito da acessibilidade para pessoas com
deficiéncia. Um 6rgao de monitoramento impar-
cial, de preferéncia fora do governo, poderia ser
designado e financiado para fornecer avaliagoes
periddicas independentes do progresso das leis e
normas de acessibilidade e recomendar melho-
rias, como o Conselho Nacional sobre Deficiéncia
dos Estados Unidos (62, 63). Este 6rgao deve ter
uma adesdo significativa de pessoas com defi-
ciéncia. Sem tal monitoramento, ndo havera
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pressdo sobre 0s governos para avangarem rumo

a acessibilidade plena. Além de um organismo

de controle oficial, uma rede de organizagoes de

acdo local é essencial para apoiar o processo.
Esta rede também pode compartilhar infor-

macdes e ajudar as autoridades locais de constru-

¢do areverem projetos de construgdo, garantindo

que a falta de conhecimento entre funcionarios e

designers nao desvirtue os objetivos da lei.

* NaNoruega, depois de um exercicio de acom-
panhamento, descobriu-se que poucas comu-
nidades locais tinham realizado qualquer
planejamento de acessibilidade, o governo
estabeleceu projetos-piloto em todo o pais
para tornar as comunidades locais mais capa-
zes de fornecer acessibilidade a pessoas com
deficiéncia (64).

=  Em Winnipeg, no Canada, um grupo de agéo
local trabalhou com a prefeitura na avaliagao
de barreiras, com recomendacdes para a sua
remocao (65).



Capitulo6 Ambientes facilitadores

Quadro 6.4. Criar um ambiente para todos na india

A india havia esbocado dispositivos de acessibilidade na Lei para Pessoas com Deficiéncia de 1995, e elaborado estatutos
de acessibilidade. Uma pesquisa em quatro distritos de Gujarat, na India — por uma organizacdo de desenvolvimento
local, UNNATI Organizacao para o Desenvolvimento da Educacao — identificou a acessibilidade aos espagos fisicos como
uma area chave para a integracao dos direitos das pessoas com deficiéncia. Um projeto foi langado na regido para criar
conscientizagao sobre a acessibilidade, aumentar a capacidade de acéo local, e construir aliangas estratégicas para:

= acriacdo de um grupo informal de “recursos de acesso”, reunindo arquitetos, construtores, designers, engenheiros,
pessoas com deficiéncia, e profissionais de desenvolvimento e reabilitagao;

= encenacao de eventos publicos destacando o que pode ser feito para melhorar a acessibilidade; foi colocada uma
maior énfase na mensagem de que “o acesso beneficia a todos”. As campanhas tiveram maior impacto quando
grupos de usuarios agiram coletivamente pelos seus direitos;

= realizacdo de treinamento de midia;

= realizacdo de workshops sobre acessibilidade, incluindo as politicas nacionais em matéria de deficiéncia e acesso;

= producdo de materiais educativos.

Inicialmente, o grupo de acesso contatou instituicoes publicas e privadas para aumentar a conscientizacao sobre a neces-
sidade de uma melhor acessibilidade. Ap6s dois anos, eles estavam recebendo pedidos de auditorias. Nestas auditorias,
0s membros do grupo de acesso trabalharam com pessoas com deficiéncia para formularem recomendagdes técnicas.

Entre 2003 e 2008, 36 foram feitas auditorias em parques, 6rgdos governamentais, instituicdes académicas, bancos,
servicos de transporte, organiza¢des de desenvolvimento, e eventos publicos. Foram feitas modificagdes em cerca de
metade dos locais, incluindo:

= criacdo de vagas de estacionamento, rampas e elevadores acessiveis.
= instalacao de banheiros acessiveis.

= ajuste de altura dos balcées.

= instalacdo de mapas téteis e melhora da sinalizacdo.

Por exemplo, com o apoio do governo, o Instituto Estadual de Formagdo Administrativa para funcionarios do governo
em Ahmedabad, capital do estado, tornou-se um modelo de edificio acessivel. Programas de modificagdes requereram
acompanhamento regular para apoiar a aplicacdo das recomendacdes de especificagdes padrdo. A manutencao de
recursos de acesso teve mais sucesso quando tanto usuarios como os gestores do espaco tomaram consciéncia da
importancia desses recursos.

O projeto tem mostrado para arquitetos e construtores como cumprir com as disposicdes de acessibilidade da Lei
para Pessoas com Deficiéncia, 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 deficiéncia tém visto beneficios como maior
dignidade, conforto, seguranca e independéncia. Ao mesmo tempo, o descumprimento da lei resultou em novas bar-
reiras. A acessibilidade para pessoas com deficiéncia visual continua sendo um problema, com as normas de sinalizagéo
normalmente sendo desprezadas devido a pouca informacao sobre formatos acessiveis ao usuario.

Fonte (69).

Em Kampala, Uganda, seguindo o desen-
volvimento de normas de acessibilidade em
associagdo com o governo, uma Equipe de
Auditoria Nacional de Acessibilidade foi
criada pela Associagdo Nacional de Uganda
sobre Deficiéncia Fisica (66).

Ha um papel importante para as pessoas com
deficiéncia e outros membros do publico em geral
para que estejam vigilantes e procurem obter repa-
ragdo, por meio de agoes legais e administrativas,
quando proprietarios de edificios ndo cumpram
suas obrigagdes com a lei. A combinagéo de regula-
mentagdo, persuasio, e poderosos grupos de inte-
resse pode ser mais eficaz (ver Quadro 6.3) (67).
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Educacao e campanhas

A educagio, juntamente com assisténcia técnica
em procedimentos de exequibilidade, é essencial
para melhorar a consciéncia da necessidade de
acessibilidade e a compreensdo do desenho uni-
versal. Programas educacionais devem ser dire-
cionados a todos os envolvidos na aplicagdo das
leis e normas de acessibilidade - incluindo pes-
soas com deficiéncia, educadores e profissionais
de design (68), reguladores do governo, empre-
sarios e gestores, construtores e prestadores de
servicos (ver Quadro 6.4).

Adotando um desenho universal

O desenho universal é pratico e acessivel, mesmo
para paises em desenvolvimento (53, 54). Os
exemplos simples em ambientes de baixa renda
incluem:

= uma plataforma com um assento ao lado de
uma bomba manual comunitaria para ofe-
recer uma oportunidade para descansar e
permitir que as criangas pequenas cheguem
a bomba (54);

" acesso com rampa e um piso de concreto
no local da bomba para ajudar os usuarios
de cadeiras de rodas, tornando-se possivel
trazer grandes recipientes de d4gua com rodas
paraabomba da aldeia e reduzir o nimero de
viagens (53);

= um banco instalado sobre uma latrina, tor-
nando mais facil o uso da mesma (54).

Uma aplicagdo importante para o desenho
universal ¢é facilitar evacuagoes de emergéncia de
edificios. A experiéncia com grandes catdstro-
fes mostrou que as pessoas com deficiéncia e os
idosos sdao muitas vezes deixados para tras (70).
Outros problemas também podem surgir, tais
como quando pessoas dependentes de ventilado-
res pulmonares sdo movimentadas por socorristas
despreparados (71). Em muitos lugares, se estd rea-
lizando trabalho na busca de melhores abordagens
de gerenciamento para situacdes de emergéncia,
melhorando o projeto de constru¢io, o treina-
mento, e executando exercicios de treinamento
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para emergéncias (72, 73). O desenho universal
também pode ajudar na oferta de comunicagao
e assisténcia durante as evacuagdes, com novas
tecnologias que asseguram que pessoas com defi-
ciéncias sensoriais e cognitivas possam ser infor-
madas sobre a emergéncia, e ndo sejam deixadas
para tras.

Abordando as barreiras
no transporte publico

Em todo o mundo, as iniciativas para desenvolver

sistemas de transporte publico acessivel se con-

centram principalmente em:

= melhorar a acessibilidade a infraestrutura de
transporte e os servigos publicos;

= criagdo de “servicos especiais de transporte”
para pessoas com deficiéncia;

= desenvolver campanhas de educacio e pro-
gramas para melhorar as politicas, praticas e
a utilizacdo de servicos.

H4 obstaculos especificos relacionados a
cada uma destas metas.

Falta de programas eficazes. Mesmo onde as
leis sobre transporte acessivel existem, ha um limi-
tado grau de cumprimento das leis, especialmente
nos paises em desenvolvimento (7, 74). Muitas
vezes, os beneficios de caracteristicas de desenho
universal ndo sio bem compreendidos. Por esta
razao, muitas iniciativas politicas nao sao incor-
poradas - como o uso de plataformas de embar-
que elevadas na entrada dos 6nibus para reduzir
os tempos de embarque de todos os passageiros,
bem como para aumentar a acessibilidade (7).

Obstaculos aos servicos especiais de trans-
porte e taxis acessiveis. Servigos especiais de
transporte (STS) sdo projetados especificamente
para pessoas com deficiéncia ou para outros
grupos de passageiros que nio conseguem acesso
ao transportes publico ou privado de forma
independente. Os STSs e taxis sio formas de
“servicos de transporte sob demanda”, somente
disponiveis quando solicitados pelo cliente. Mas
os veiculos acessiveis sdo caros, e o custo para
quem explora o servigo é alto. Se, por exemplo,



a demanda aumentar devido ao envelhecimento
da populagio, o d6nus econdmico do STS, se for-
necido por érgao publico, pode se tornar insus-
tentavel (75, 76).

Para o usudrio do servigo, a disponibilidade é
muitas vezes limitada por causa dos requisitos de
elegibilidade e as restri¢oes da viagem. Enquanto
os taxis podem ser uma forma muito boa de
complementar o transporte publico acessivel, a
maioria dos servigos de taxi ndo possuem vei-
culos acessiveis. Além disso, tem havido muitos
casos de discriminagdo por parte dos operadores
de taxi contra pessoas com deficiéncia (77, 78).

Barreiras fisicas e de informacédo. As bar-
reiras tipicas no transporte incluem informagoes
de horarios inacessiveis, falta de rampas para vei-
culos, grandes vaos entre plataformas e veiculos,
falta de ancoragem para cadeiras de rodas em
onibus, estagdes e paradas de dificil acesso (7, 79).

Os sistemas ferroviarios suburbanos e trans-
bordadores existentes sdo particularmente difi-
ceis de se tornarem acessiveis devido a variacoes
nas alturas das plataformas, vaos nas platafor-
mas, e o design dos veiculos (80). Sdo necessa-
rios ambientes visuais melhores para acomodar
pessoas com deficiéncia visual e idosos, por
exemplo, com corriméos de cores contrastantes
e melhor iluminagéo (8).

Falta de continuidade na cadeia de viagens.
A “cadeia de viagens” refere-se a todos os elemen-
tos que compdem uma viagem, do ponto de par-
tida ao destino, incluindo o acesso de pedestres,
veiculos, e pontos de transferéncia. Se qualquer
elo for inacessivel, toda a viagem torna-se dificil
(81). Muitos provedores de sistemas de transporte
de massas, especialmente nos paises em desenvol-
vimento, tém implementado a acessibilidade de
forma apenas parcial, por exemplo, fornecendo
um numero limitado de veiculos acessiveis em
cada rota, fazendo melhorias apenas nas princi-
pais estacoes, e providenciando acesso apenas nas
linhas novas.

Sem acessibilidade em toda a cadeia de via-
gens, o trabalho esta incompleto. Ligagdes inaces-
siveis exigem tomar uma rota indireta, criando
uma barreira de tempo nas viagens mais longas.
A meta deve ser que as pessoas tenham acesso

Capitulo6 Ambientes facilitadores

a todos os veiculos e area de servigo completa,
bem como o meio dos pedestres (82). Porém, no
curto prazo, uma realizagdo progressiva pode ser
a resposta mais pratica.
Falta de acesso de pedestres. Um grande
obstaculo para manter a continuidade da aces-
sibilidade na cadeia de viagens ¢ um ambiente
inacessivel para pedestres, especialmente nas
imediagOes das estagdes. Aqui, os problemas
mais comuns incluem:
= pavimentos inexistentes ou mal conservados;
= passarelas ou passagens subterraneas
inacessiveis;
= calcadas lotadas nas proximidades de esta-
¢des e paradas;

"  perigos para pessoas com deficiéncia visual e
para surdocegos;

= falta de controle de trafego;

= falta de auxiliares nas travessias de rua para
pessoas com deficiéncia visual;

= comportamento perigoso do trafego local.

Estes podem ser problemas sérios, particu-
larmente em ambientes urbanos de baixa renda.

Falta de conscientizacio da equipe e outras
barreiras. Os operadores de transporte muitas
vezes ndo sabem como usar os recursos de aces-
sibilidade disponiveis, ou como tratar a todos os
passageiros com seguranca e cortesia. A franca
discriminacdo por parte dos operadores, como
por exemplo ndo parar num ponto de énibus, ndo
¢ incomum. Regras de funcionamento podem
entrar em conflito com a necessidade de ajudar
pessoas com deficiéncia. Em muitos lugares nao
existem procedimentos fixos para identificar e
resolver problemas com o servico. A superlota-
¢do, um problema grave, particularmente nos
paises em desenvolvimento, contribui para o
comportamento desrespeitoso para com 0s pas-
sageiros com deficiéncias.

Melhorando as politicas

Incluir o acesso ao transporte como parte da legis-
lagao geral de direitos dos deficientes é um passo
para melhorar o acesso. No entanto, os padroes de
acessibilidade de paises desenvolvidos nem sempre
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sd0 acessiveis ou apropriados em paises de renda
baixa e média (7). Devem ser encontradas solugdes
para enfrentar desafios especificos ao contexto de
paises em desenvolvimento. Onde os programas
de auxilio preveem um financiamento significa-
tivo para construir novos sistemas de transito de
massa, os requisitos de acesso podem ser incluidos.

E necessaria uma agdo politica coordenada,
tanto a nivel nacional quanto local, para aprovar
leis e assegurar que estas sejam aplicadas. Uma
acdo local é particularmente importante, nao
s6 quando novos sistemas sdo planejados, mas
também para manter o controle das operagoes
de execugdo. Em muitos paises, organizacdes
nacionais tém experiéncia em transporte aces-
sivel. Devido a seu conhecimento especial, com
frequéncia recebem financiamento do governo
para documentar e difundir as melhores prati-
cas e oferecer programas de treinamento para
provedores de transporte e grupos locais que
trabalham em nome das pessoas com deficiéncia.

As leis nacionais e as regras de financia-
mento podem obrigar as autoridades locais de
transito a disporem de 6rgdos consultivos com-
postos por pessoas com deficiéncia.

As estruturas tarifirias sio um elemento
critico das politicas de transito local: tarifas
reduzidas ou livres para pessoas com deficién-
cia, subsidiadas pelo governo local ou nacional,
sao uma caracteristica da maioria das inicia-
tivas de transporte publico acessivel, como na
Federacdo Russa.

Servigos especiais de
transporte e taxis acessiveis

Os orgaos de transporte podem ser obrigados
por lei a fornecer STS como parte do servico.
Nesse caso, este pode ser um incentivo para esses
o6rgaos 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 facil de imple-
mentar do que remover os entraves ao transporte
de massa, se contarmos s4 com isso o transporte
acessivel leva a segregacao. E, alongo prazo, pode
resultar em altos custos e, possivelmente, custos
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insustentdveis na medida em que aumenta a pro-
porgéo de idosos na populacéo.

Vans compartilhadas. Vans compartilhadas
privadas, equipadas com elevadores, e operadas
por prestadores licenciados podem ser um cami-
nho viavel para iniciar um programa STS com
um investimento publico inicial relativamente
pequeno. Na India, uma equipe de designers
encontrou uma maneira barata de tornar peque-
nas vans acessiveis para pessoas com deficién-
cia, a um custo de US$ 224 (83). Ter um maior
numero de passageiros pode ajudar a tornar
servicos compartilhados com vans mais susten-
taveis no longo prazo. Em Curitiba, Brasil, vans
de operadores privados recolhem com elevadores
passageiros por uma tarifa fixa.

Taxis acessiveis. Os tdxis acessiveis sdo uma
parte importante de um sistema integrado de
transporte acessivel, porque eles sdo altamente fle-
xiveis a demanda (77, 84). Em muitos lugares, taxis
e STSs estdao sendo combinados. A Suécia depende
amplamente de taxis para seu STS, como também
ocorre em outros paises (77, 85). Em paises em
desenvolvimento, ha maior lentiddo para os taxis
acessiveis entrarem na linha de produgdo. Os
requisitos de licenciamento poderiam exigir que
as frotas de taxi ndo discriminassem pessoas com
deficiéncia. Ademais exigir que alguns ou todos
os veiculos sejam acessiveis. No Reino Unido uma
iniciativa especial para tornar os taxis acessiveis
resultou em uma frota 52% acessivel (86).

Sistemas de transportes flexiveis. Solucoes
inovadoras de desenho wuniversal poderiam
aumentar a disponibilidade e acessibilidade. A
tecnologia da informacao estd tornando possivel
aperfeicoar rotas e atribuir passageiros a veiculos
especificos em tempo real, enquanto os veiculos
estdo na estrada. Originalmente desenvolvido
na Suécia usando uma frota de vans de passeio
compartilhada e desde entido introduzidos em
alguns outros paises europeus, esses “sistemas
de transporte flexivel” (FTSs) fornecem servicos
sob demanda por cerca da metade do custo de
um taxi, e com maior flexibilidade nos tempos
de reserva, disponibilidade e rotas (85). Nao obs-
tante, o custo de taxis acessiveis e a infraestrutura
para um FTS podem ser proibitivos para alguns



paises em desenvolvimento (mas note os exem-
plos de solugdes acessiveis de vans na India e no
Brasil). Na medida em que essas inovagoes forem
adotadas de forma mais ampla, deve haver ten-
tativas de tornd-las mais baratas e trazé-las para
paises de renda baixa e média.

Desenho universal e remocao
de barreiras fisicas

Exigir que todos os veiculos existentes sejam
acessiveis, pode gerar a aquisigdo de veiculos
novos e, em alguns casos, a reforma de pontos
e estacoes. Em Helsinki, na Finlandia, o sistema
de bonde existente tornou-se acessivel usando
ambos métodos. As paradas no meio da linha
estao em ilhas de seguran¢a equipadas com
rampas curtas nas extremidades, acessadas
a partir do meio de faixas demarcadas para
pedestres. As ilhas estao no mesmo nivel dos
pisos rebaixados dos novos veiculos. Os passa-
geiros podem agora esperar num ambiente mais
seguro, sem ter que subir degraus para entrar
no veiculo.

Elevadores portateis ou rampas manuais
dobraveis podem facilitar o acesso aos veiculos
existentes, mas tais solucdes devem ser vistas
como temporarias, porque elas exigem atenden-
tes devidamente treinados em cada chegada ou
partida de veiculo. Pequenas plataformas servi-
das por elevadores ou rampas nao sio a solugao
mais eficaz dada a dificuldade de parar o trem ou
onibus na posi¢do exata.

Sistemas sobre trilhos. Sistemas de bondes
elétricos e Onibus podem ser renovados a um
custo relativamente baixo ao longo do tempo,
assim que os novos veiculos entrarem em ser-
vico. Mas a renovagdo de sistemas sobre trilhos
existentes apresenta varias dificuldades técnicas,
incluindo (80):
= tamanho dos véo entre o piso do veiculo e a

plataforma, que pode ser diferente em cada

estacdo (87);
= aumentar o espago nos veiculos para o acesso

de cadeira de rodas;
= fornecer acesso aos trilhos em niveis diferen-

tes nas estacoes.
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Os problemas com as plataformas sdo supe-
rados pela tecnologia de elevadores automa-
tizados, pontes-plataforma e rampas. Alguns
dos novos carros acessiveis podem ser provi-
denciados em cada trem, sendo seu numero
aumentado com o tempo. Carros velhos de um
unico nivel podem ser reformados para gerar
espaco, removendo os assentos existentes ou
substituindo-os por bancos rebativeis. Também
podem ser instalados elevadores ou ascensores
inclinados para alcancar plataformas elevadas
ou rebaixadas.

Uma iniciativa util seria tornar as principais
estacdes e Onibus totalmente acessiveis para os
locais servidos por estagdes inacessiveis.

Com o tempo, mais estagdes podem se
tornar acessiveis. Apds a Lei de Melhoria de
Acessibilidade no Transporte (2000), o sistema
de metrd de Téquio tornou-se significativamente
mais acessivel: em 2002, 124 das 230 estagdes na
area de Téquio tinham elevadores; até 2008, 188
tinham elevadores. Um site oferece informacdes
sobre as rotas acessiveis.

Sistemas de transito com Onibus rapidos.
Grandes cidades, como incluindo Pequim (China)
e Nova Délhi (India), deram inicio a grandes
programas para atualizar seu transporte publico,
muitas vezes usando trens (88). H4 uma tendén-
cia global de “Autobuses Rapidos [Bus Rapid
Transit]”, que é particularmente acentuada nos
paises em desenvolvimento da América Central
e do Sul, e na Asia. Autobuses de piso rebaixado
sdo muitas vezes utilizados para oferecer acesso.
Sistemas de transito rapido com 6nibus acessiveis
tém sido construidos em Curitiba (Brasil), Bogota
(Colombia), Quito (Equador), e mais recen-
temente Ahmedabad (India) e Dar es Salaam
(Tanzénia) (88). Quando as cidades sediam even-
tos internacionais importantes, novas linhas de
transito sdo muitas vezes adicionadas para aco-
modar o grande numero de passageiros esperado
(80). Embora possa haver resisténcia aos novos
servigos por parte de operadores de taxi existen-
tes e dos moradores locais (89), esses projetos ofe-
recem a oportunidade de criar um bom modelo,
que posteriormente podera ser aplicado de forma
mais ampla no pais.
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Quadro 6.5. Transporte publico integrado em Brasil

Em 1970, a cidade de Curitiba, Brasil, introduziu um sistema de transporte moderno, projetado desde o inicio para
substituir um sistema de linhas de énibus privadas e muito mal coordenadas. O objetivo era fornecer um transporte
publico tao eficaz que as pessoas iriam encontrar pouca necessidade de transporte privado. O sistema foi pensado de
forma a possibilitar acessibilidade total a pessoas com deficiéncia, bem como beneficios a populacdo em geral a partir
da adogao do desenho universal. O novo sistema inclui:

= linhas de 6nibus expressos com faixas exclusivas para o centro da cidade;

= rotas de onibus locais convencionais com conexao nos principais terminais;

= 0Onibus “conectores” interlineas ao redor do perimetro da cidade;

= vans “Parataxi” em servico porta-ao-terminal para passageiros com deficiéncia.

Todos os terminais, paradas e veiculos sdo projetados para serem acessiveis. Nos terminais usados por diferentes tipos
de transporte, 6nibus locais oferecem aos passageiros paradas no sistema de 6nibus expresso. Os veiculos sao grandes
“Onibus-trens” — com onibus articulados de duas ou trés unidades, cada um carregando 250-350 pessoas. Estes dnibus-
-trens carregam e descarregam diretamente em plataformas elevadas com a ajuda de pontes mecanizadas que cobrem
o0s vaos das plataformas. Todos os terminais de 6nibus expressos tém rampas ou elevadores.

As vans “parataxi” sdo operadas por particulares. Originalmente, elas foram especificamente projetadas para pessoas
com deficiéncia, como meio de transporte de suas casas para a estagcdo. Porém, nao havia demanda suficiente para
tornar as vans economicamente vidveis nesta base, e elas estdo agora disponiveis a todos os passageiros.

O sistema de Curitiba é um bom exemplo de desenho universal. Oferece um alto nivel de acesso, e o sistema integrado
entre linhas locais, linhas de conexdo, e linhas expressas fornece um meio conveniente e eficiente de viajar. Para cada
tipo de linha, os veiculos sdo codificados por cores, o que os torna faceis de distinguir para aqueles que nao léem.
Embora recentemente haja mais sistemas de transito rdpido em operacéo, licdes podem ser extraidas de Curitiba.

= Mesmo nos paises em desenvolvimento, a acessibilidade pode ser fornecida de forma relativamente facil ao longo
de um sistema de transporte se for parte integrante do plano global desde o inicio.

= Oembarque em plataformas permite o movimento conveniente e rapido de passageiros e oferece total acessibilidade.

= A construcdo de estagdes tubulares requer que o 6nibus expresso pare a uma certa distancia da plataforma para
evitar bater nas paredes da estacdo que sao em curvas. Em Curitiba, a énfase era na melhoria do embarque e
desembarque de veiculos para pessoas com dificuldades de mobilidade. Enquanto certos recursos ajudam a outras
pessoas com deficiéncia a encontrarem seu caminho em torno do sistema, mais atencdo deve ser dada as pessoas

com deficiéncias sensoriais e cognitivas.

Formas alternativas de transporte. Riquixas
e servicos taxis em triciclos, comuns em muitas
cidades asiaticas, estdo ganhando populari-
dade em outros continentes. Uma equipe de
design indiano desenvolveu um tipo de triciclo
de acesso mais facil a pessoas com deficiéncia,
melhorando o acesso a todos os usuarios e dando
mais conforto ao condutor (83). Instalar faixas
e corredores exclusivos para bicicletas, triciclos
e motonetas pode melhorar a seguranga e aco-
modar cadeiras de rodas do tipo triciclo grande,
muito usadas na Asia.

Desenho universal. Cada vez mais o dese-
nho universal esta sendo adotado em operagdes
de transito de oOnibus e trens em paises de alta
renda, como no sistema de metrd de Copenhagen
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(76, 90, 91). A inovagédo de desenho universal mais
importante é o veiculo de transito com piso baixo,
adotado em sistemas sobre trilhos pesados, leves,
bondes e 6nibus, oferecendo acesso quase de nivel
ou por meio de rampa curtaapartir do nivel darua.
Outros exemplos de desenho universal incluem:

= elevadores ou rampas em todos os veiculos
de transito - e ndo somente em numero
limitado de veiculos;

* uma plataforma elevatéria com rampa de
acesso nas paradas de dnibus, tornando mais
facil a entrada no 6nibus para pessoas com
deficiéncia motora, ajudando individuos
com deficiéncia visual ou cognitiva a encon-
trarem a parada, e melhorando a seguranca
de todos os que aguardam o onibus (79);



= Informagdes em tempo real sobre o tempo
de espera;

= cartoes inteligentes para cobranca de tari-
fas, portdes e emissdo de bilhetes;

= sistemas de alerta visual e tatil na borda
das plataformas - ou barreiras de segu-
ranca total ao longo da plataforma inteira;

= grades e postes pintados de cores brilhan-
tes e contrastantes;

= sinais sonoros para ajudar as pessoas com
deficiéncia visual a encontrarem as portas e
identificarem o Onibus.

= acesso em tempo real a informagdes na web
sobre rotas acessiveis e obstaculos tempora-
rios, como um elevador fora de uso, etc. (80).

Muitas destas inova¢des de desenho univer-
sal sdo geralmente muito caras para economias
em desenvolvimento. Sdo necessarios conceitos
exequiveis de desenho universal para paises
de renda baixa e média. Mais pesquisas sdo
necessarias para desenvolver e testar a eficacia
de solu¢bes baratas e adequadas a tais paises.
Alguns exemplos de desenho universal simples
e de baixo custo incluem:
= primeiros degraus de altura menor;
= corrimdo interior e exterior melhor na

entrada dos Onibus;
= assento preferencial;
= melhor iluminac¢ao;
= plataformas elevadas onde nao houver

calcada;
= remocdo das catracas.

O sistema integrado de Curitiba ¢ um bom
modelo de abordagem de projeto universal menos
dispendioso (ver Quadro 6.5). O Metrd 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 continuas durante um
longo periodo de agdo requer uma formulagio de
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politicas com alocagdo inteligente de recursos e

acompanhamento eficaz. Os métodos para alcan-

car estas metas incluem (8, 92):

= determinagdo das prioridades iniciais, atra-
vés de consultas com pessoas com deficiéncia
e prestadores de servicos;

= inclusdo da acessibilidade em projetos de
manutencédo regular e melhorias;

= desenvolvimento de melhorias de desenho
universal de baixo custo que resultem em
beneficios evidentes para uma ampla gama
de passageiros, ganhando assim apoio da
opinido publica as mudangas.

Melhorar a qualidade de pavimentos e estra-
das, instalar rampas (rebaixamentos) e assegu-
rar o acesso as instalagdes de transporte é um
aspecto-chave da cadeia de viagens e indispen-
savel para pessoas com deficiéncia. Planejar o
acesso de pedestres as estagdes envolve uma série
de drgaos, incluindo departamentos rodovidrios,
grupos empresariais locais, autoridades de tran-
sito e departamentos de seguranga publica, que
se beneficiariam com a participagdo das pessoas
com deficiéncia. A participacdo da vizinhanga
contribui com o conhecimento local, como a
determinacdo da melhor localizagdo de faixas de
pedestres em ruas perigosas. Organizagdes inde-
pendentes com conhecimentos especializados em
circulagdo de pedestres e design podem ajudar
com pesquisas e planos locais.

Melhorando a educagao
e o treinamento

A educagdo permanente de todos os envolvidos
em transporte pode assegurar que seja desen-
volvido e mantido um sistema acessivel (92). A
educacido deve comecar com o treinamento dos
gestores, para que compreendam suas obrigagoes
legais. O pessoal da linha de frente precisa de
treinamento sobre a variedade de deficiéncias,
praticas discriminatdrias, como se comunicar
com as pessoas com deficiéncias sensoriais, e as
dificuldades que pessoas com deficiéncia enfren-
tam no uso do transporte (93). As pessoas com
deficiéncia podem ser envolvidas de forma util
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em tais programas de formacédo e, através dos
programas, estabelecer ligagdes valiosas com o
pessoal de transporte. Grupos de pessoas com
deficiéncia também podem colaborar com os ges-
tores de transportes para configurar programas
de “passageiro anonimo”, em que pessoas com
diferentes deficiéncias usam o transporte de pas-
sageiros para descobrir praticas discriminatdrias.
As campanhas de conscientiza¢do publica sdo
uma parte do processo educativo: pdsteres, por
exemplo, podem informar os passageiros sobre
assentos prioritarios.

Barreiras a informacao
e comunicagao

A tecnologia da informagdo e comunicagao aces-
sivel inclui o projeto e a oferta de produtos de
tecnologia da informagdo e comunicagdo (com-
putadores e telefones), e servicos (telefonia e tele-
visdo), incluindo servicos de internet e telefone
(94-98). Estes tém a ver com a tecnologia, por
exemplo, controle de navegacao, ao girar um botao
ou clicar um mouse, e com o contetido - os sons,
imagens e linguagem gerados pela tecnologia.

A TIC (Tecnologia de Informagdo Computa-
dorizada) é uma indudstria complexa e em rapido
crescimento, de USD 3,5 trilhdes em todo o
mundo (99). Um numero crescente de fun¢oes
bésicas da sociedade sdo organizados e entre-
gues por meio de TIC (100, 101). Interfaces de
computador sdo usadas em muitas areas da vida
publica, desde caixas automaticos a emissoras
de bilhetes (102). A automacdo é muitas vezes
promovida como medida para reduzir custos
dispensando a interface humana, mas isso pode
colocar em desvantagem pessoas com deficiéncia
e outras que precisam de assisténcia para certas
tarefas (103).

Em particular, a Internet é cada vez mais um
canal para a transmissdo de informagdes sobre
saude, educacdo, transporte e muitos servicos
prestados pelo governo. Grandes empregadores
contam com sistemas de recrutamento on-line. O
acesso a informagdes on-line permite que as pes-
soas com deficiéncia superem potenciais barreiras
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fisicas, de comunicagao, transporte e no acesso a
outras fontes de informacdo. A acessibilidade das
TIC é, portanto, necessdria para que as pessoas
participem plenamente da sociedade.

Uma vez que sdo capazes de acessar a web,
pessoas com deficiéncia valorizam as informagoes
sobre saude e outros servicos prestados (31). Por
exemplo, uma pesquisa com usudrios de Internet
com problemas de saude mental mostrou que 95%
usou a rede para informacgdes especificas de diag-
nostico, contra 21% da populagdo em geral (104).
Comunidades on-line podem ser particularmente
uteis para pessoas com deficiéncia visual, auditiva,
ou autismo (105), porque elas superam as barrei-
ras experimentadas no contato pessoal. Pessoas
com deficiéncia que estdo isoladas valorizam a
Internet por lhes permitir interagir com outrem
e a possibilidade de encobrir suas diferencas (104,
106). Por exemplo, no Reino Unido a emissora
estatal criou um site para pessoas com deficiéncia
chamado “Ai!”(“Ouch!”) (107) e materiais espe-
ciais web para pessoas com deficiéncia intelectual.

Inovagodes futuras em TIC poderao beneficiar
pessoas com deficiéncia e idosos, ajudando-os a
superar barreiras de mobildade, comunicagio, e
outras (108). Ao projetar e oferecer equipamentos
e servicos TIC, os desenvolvedores devem asse-
gurar que as pessoas com deficiéncia obtenham
os mesmos beneficios que a populacdo em geral,
e que a acessibilidade seja levada em conta desde
o inicio.

Inacessibilidade

Os sistemas e dispositivos TIC dominantes, tais

como telefones, televisdao e Internet, sio muitas

vezes incompativeis com os dispositivos de tecno-

logia assistiva, tais como proteses auditivas ou

leitores de tela. Superar isto requer:

= projetar as caracteristicas principais para o
maijor numero possivel de capacidades do
usudrio;

= garantir que o dispositivo seja adaptavel a
uma maior variedade de capacidades;

= garantir que o dispositivo possa se conectar
a uma ampla variedade de dispositivos de
interface de usudrio (109).



Todos os dias, pessoas com deficiéncia devem
ter a mesma escolha em telecomunicagdes que as
outras pessoas, em termos de acesso, qualidade e
preco (28).
= Pessoas com deficiéncias auditivas e da fala,

incluindo os surdocegos, precisam de telefo-

nes publicos ou pessoais com saidas de dudio
ajustavel em volume e qualidade, e equipa-
mentos compativeis com proteses auditivas

(28, 110).

» Muitas pessoas precisam de telefones de
texto ou videofones com indicadores visu-
ais de texto, ou lingua de sinais em tempo
real comunica¢des de telefone (111). Um
servico de retransmissdo com operador
também é necessario, para que os usudrios
de telefones de texto e videofones possam
se comunicar com usuarios de telefones de
voz normal.

= Pessoas que sdo cegas ou surdocegas e que
ndo conseguem acessar displays visuais
necessitam de outras opgdes, de fala em
dudio e Braille (112). Aqueles individuos
de baixa visdo precisam que apresentacdes
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 difi-
culdades com dispositivos que exijam habi-
lidade, tais como teclados pequenos(113).
Interfaces de chaveamento, teclados alter-
nativos, ou o uso de movimentos da cabeca
e dos olhos podem ser as possiveis solugdes
para o acesso a computadores.

= Para usar computadores e acessar a internet,
algumas pessoas com deficiéncia precisam
de leitores de tela, servicos de legendagem, e
recursos de pagina de internet, como recur-
sos de navegacio (114-116).

= Pessoascom deficiéncias cognitivas, incluindo
alteracbes da memoria relacionadas a idade, e
adultos idosos podem encontrar diversos dis-
positivos e servicos on-line dificeis de enten-
der (117-120). Nestes casos, uma linguagem
clara e instrugdes de operacdo simples sao
importantes.

Capitulo6 Ambientes facilitadores

A falta de legendas, descri¢ao de audio e
interpretacio da lingua de sinais limita o acesso
a informagéo para pessoas com deficiéncia audi-
tiva. Uma pesquisa realizada pela Federacao
Mundial de Surdos mostrou que apenas 21 de 93
paises oferecem legendas em programas de atua-
lidades, e a propor¢do de programas com lingua
de sinais era muito baixa. Na Europa, apenas um
décimo das transmissoes em linguagem nacional
de emissoras comerciais eram oferecidas com
legendas; apenas cinco paises ofereciam progra-
mas com descricdo de dudio, e s6 um pais tinha
uma emissora comercial que oferecia descricido
de dudio (28). Um relatdrio sobre a situagdo na
Asia mostrou que legendas ou interpretagio de
linguagem gestual dos noticiarios de televisao sao
limitadas (39). Quando disponivel, geralmente é
limitado as grandes cidades.

Além disso, programas de televisao distribui-
dosviainternet ndo sio obrigadosateremlegendas
ou descrigao de video - mesmo que originalmente
contivessem legendas quando exibidos na televi-
sdo. A medida que a difusio dos programas de
televisdo se expande, passando da TV aberta para
o cabo e para a Internet, de analdgica para digital,
ha maior incerteza sobre os marcos regulatérios, e
se os mesmos direitos de ter o material legendado
continuarao a existir.

Poucos sites de internet publicos e um
nimero menos ainda de sites comerciais sdo
acessiveis (28, 116, 121). Uma “auditoria global”
da Organizagdao das Nagdes Unidas examinou
100 paginas da web provenientes de cinco setores
em 20 paises. Destes, apenas trés alcancaram o
status “A”, o nivel mais basico de acessibilidade
(2). Um estudo realizado em 2008 revelou que
cinco dos sites mais populares de redes sociais
ndo eram acessiveis a pessoas com deficiéncia
visual (122). Pesquisas que demonstram que pes-
soas com deficiéncia tém uma taxa muito menor
de uso da internet do que pessoas sem deficiéncia
indicam que as barreiras estdo associadas a uma
deficiéncia visual ou de mobilidade (31). Aqueles
que sdo surdos ou tém dificuldades de locomogao
nio experimentam as mesmas barreiras poten-
ciais, se o status socioeconémico for controlado.
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Auséncia de regulamentacao

Enquanto muitos paises tém leis que abran-
gem as TIC, ndo é bem documentada até onde
tais leis incluem TIC acessiveis (51, 123). Nos
paises desenvolvidos, muitos setores de TIC nao
estdo cobertos pelalegislacdo existente. Algumas
lacunas importantes incluem sites de negdcios
internet, telefonia movel, telecomunicagdes
eletronicas, equipamentos de TV e terminais
de autoatendimento (124). O rapido desenvol-
vimento em TIC muitas vezes deixa a regula-
mentagdo existente desatualizada, por exemplo,
telefones celulares muitas vezes néo estao cober-
tos pela legislagdo sobre telefonia. Além disso, a
evolugdo tecnologica e a convergéncia entre os
setores tira o foco do que anteriormente eram
distincdes bem claras, por exemplo, telefonia
pela internet muitas vezes fica fora do ambito
da legislacao sobre telefonia fixa.

As normas para o desenvolvimento das TIC
estdo ficando atras no desenvolvimento de padrdes
de acessibilidade para instalagdes e transportes
publicos. Uma coleta de dados sobre 36 paises e
regides da Asia-Pacifico mostrou que apenas 8
governos relataram ter padroes de acessibilidade
e orientagdes para as TIC, enquanto 26 relataram
ter normas de acessibilidade tanto para o ambiente
fisico ou de transportes publicos, ou ambos (51).

De uma perspectiva legislativa e politica, as
abordagens setoriais para as TIC oferecem desa-
fios. Pode ser pouco viavel e eficiente considerar
uma ampla variedade de legislagdo setorial a ser
desenvolvida para tratar todo o espectro das TIC e
suas aplicacdes. A consisténcia das normas para o
mesmo produto ou de servicos em todos os setores
seria mais dificil de alcancar com este tipo de abor-
dagem vertical. A regulamentagao dos servigos
em forma separada dos equipamentos também foi
encontrada inutil no sentido de garantir o acesso
a todos os componentes da cadeia de suprimentos
- produgio de conteudo, transmissdo de contetido
e entrega do conteudo através de equipamentos
aos usudrios finais (124). Um desafio fundamental
¢ influenciar as decisdes no desenvolvimento de
produtos e servigos para tras na cadeia de supri-
mentos, de forma a garantir o acesso.
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A regulamentagio da televisao e do video nem
sempre acompanha o ritmo da evolugéo tecnolo-
gica e do servigo. Por exemplo, o video produzido
para computadores e dispositivos portateis nem
sempre é acessivel. A Lei de Telecomunicag¢des dos
Estados Unidos, de 1996, regulamentou servigos
“basicos”, como telefonia. Mas nao regulou os
servigos “melhorados”, tais como a Internet. Isto
permitiu a Internet florescer sem regulamenta-
¢do, negligenciando os requisitos de acesso. Com
servicos convergentes e a distin¢do entre servicos
bésicos e avancados erodindo constantemente,
isso deixou grandes lacunas na regulamentagio
(125). Um estudo de designer internet nos Estados
Unidos descobriu que eles fariam sites acessiveis
somente se 0 governo o exigisse (126). A desregu-
lamentagéo e a autorregulamentagao tém o poten-
cial de minar as possibilidades de agdo do governo
para exigir o acesso para deficientes (127).

Custos

O alto custo de muitas tecnologias limita o acesso
a pessoas com deficiéncia, particularmente em
paises de renda baixa e média. Em particular,
as tecnologias intermedidrias e de apoio sdo
muitas vezes inacessiveis ou estdo indisponiveis.
Por exemplo, um estudo no Reino Unido mos-
trou que a razao mais comum para pessoas com
deficiéncia nao 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 versoes em codigo aberto, como o leitor
de tela Linux. A tecnologia de banda larga de alta
velocidade para Internet s tornou as diferencas
mais evidentes. Embora esta tecnologia possa
oferecer servigos de que as pessoas com defici-
éncia precisam, como o videofone com lingua
de sinais, muitas vezes nao esta disponivel, e
quando disponivel, o alto custo a torna inviavel
para muitos (129).

Ritmo das mudancas tecnoldgicas

A tecnologia de assisténcia para o acesso as
TICs se torna rapidamente obsoleta e as novas



tecnologias se desenvolvem a taxas crescentes
(130-132). Quase sempre, quando uma nova tec-
nologia é introduzida, as pessoas com deficiéncia
nio obtém o beneficio total (125).

Poucas TIC sdo projetadas para serem ine-
rentemente acessiveis. Maneiras de resolver os
problemas de acesso em uma gera¢do de har-
dware ou software nem sempre sdo transporta-
das a proxima geragdo. Os upgrades (melhorias)
de software podem tornar o software da geragao
anterior obsoleto - incluindo periféricos, tais
como os leitores de tela utilizados por pessoas
com deficiéncia.

Abordando as barreiras a
informacao e tecnologia

Dado o amplo espectro de produtos, servigos e
setores de TIC (comércio, saude, educacio, etc.)
¢é necessaria uma abordagem multissetorial e
multidisciplinar para garantir TIC acessiveis.
Governos, indudstria e usudrios finais tém um
papel no aumento da acessibilidade (28, 97, 109,
110, 127, 133, 134). Isto inclui o aumento da cons-
cientizacdo danecessidade, aadogdo delegislacao
e regulamentos, o desenvolvimento de normas, e
a oferta de treinamento.

Um exemplo de parceria que trabalha na
diregdo desses objetivos é G3ict, uma parceria
publico-privada que faz parte da Alianga Global
dasNag¢oes UnidasparaasTICe Desenvolvimento.

Entre outras atividades, G3ict estd ajudando
os formuladores de politicas em todo o mundo a
implementarem a dimensao de acessibilidade as
TIC da CDPD com a ajuda de um conjunto espe-
cial de ferramentas de “e-accessibility” (accessibi-
lidade eletronica). Em colabora¢ao com a Unido
Internacional de Telecomunicac¢oes (ITU), a G3ict
desenvolve também o primeiro indice digital de
acessibilidade e inclusdo para pessoas com defici-
éncia. Trata-se de uma ferramenta de monitora-
mento e pesquisa para paises que tenham ratificado
a CDPD, para medir o quanto implementaram as
disposigoes de acessibilidade digital definidas no
mesmo, dando notas em 57 quesitos (135).

Capitulo6 Ambientes facilitadores

Uma melhor acessibilidade as TIC pode ser
alcangada reunindo a regulamentagiao do mer-
cado e abordagens anti-discriminatdrias, juntos
com aspectos relevantes de prote¢do ao consu-
midor e compras publicas (124). Na Austrdlia,
uma reclamacio de um cliente surdo levou a uma
mudanga na legislagdo principal de telecomuni-
cagdes para incluir um imposto sobre os ope-
radores e fornecer equipamentos em condi¢oes
equivalentes. A competigdo, ao invés da regula-
mentac¢do, pode também levar a melhorias. No
Japdo, uma revista do servico publico mantém
uma concorréncia “e-city” e diferentes munici-
pios se esforgam para se destacar em categorias de
informagdo e comunica¢io que incluem critérios
de acessibilidade (136).

Aqueles que produzem e fornecem produ-
tos e servicos baseados nas TIC e aqueles que
implementam produtos e servigos baseados
nas TIC tém papéis complementares no forne-
cimento de TIC acessiveis (124). Produtores e
prestadores podem incorporar caracteristicas de
acessibilidade nos produtos e servigos que pro-
jetam e vendem, e governos, bancos, institutos
educacionais, empregadores, agentes de viagens
e andlogos podem assegurar que os produtos
que procuram e seu uso nao apresentem barrei-
ras de acesso para empregados ou clientes com
deficiéncia.

Legislacao e a¢des na justica

Estados que atualmente abordam a acessibili-
dade as TIC o fazem tanto através de abordagens
legislativas ascendentes e descendentes como de
mecanismos nao legislativos.

As abordagens descendentes [de cima para
baixo] impdem obrigacdes diretas sobre a pro-
dugéo desses produtos e servigos TIC, tal como
legendasem TVserecursosderetransmissao para
que pessoas com deficiéncia auditiva possam usar
o sistema telefonico. As abordagens ascenden-
tes [de baixo para cima] incluem a prote¢do do
consumidor e legislagdo antidiscriminacdo que
abrange explicitamente a acessibilidade as TIC e
protegem os direitos de usudrios e consumidores.
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Quadro 6.6. Leis sobre tecnologia acessivel

0 acesso a informagao e comunicagao precisa ser tratado em uma ampla variedade de leis para assegurar o pleno
acesso das pessoas com deficiéncia, como ocorre nos Estados Unidos.

Compras. A Secao 508 da Lei de Reabilitacao requer que a tecnologia eletronica e de informagao — como sites federais
deinternet, telecomunicacdes, software e quiosques de informagao — possam ser usados por pessoas com deficiéncia.
Os 6rgaos federais nao podem comprar, manter ou usar a tecnologia eletronica e de informacédo que nao seja acessivel
a pessoas com deficiéncia, a menos que a criacdo de acessibilidade represente um encargo indevido (139). Outras
jurisdicoes, incluindo estados e municipios, bem como algumas institui¢cdes, como faculdades e universidades, tém
adotado a Sec¢do 508 total ou parcialmente.

Legendas. A Secao 713 da Lei de Comunicagdes (1996) obriga os distribuidores de programacao de video a fornecerem
legendas em 100% dos novos programas de video, e a lei ndo isenta os programas em inglés.

Servicos de emergéncia. O Capitulo Il da Lei Cidaddos Americanos com Deficiéncia (1990) requer acesso direto a
teclados em postos de atendimento da seguranca publica. A Secéo 255 da Lei de Comunicacées (1996) exige que os
transportadores comuns fornecam acesso emergencial a postos de atendimento da seguranca publica.

Telefones compativeis com proteses auditivas. A Secao 710 da Lei de Comunicagdes (1996) exige que todos os
telefones indispenséveis e todos os telefones fabricados ou importados nos Estados Unidos sejam compativeis com
préteses auditivas. A obrigagao se aplica a todos os telefones com fio e sem fio e a determinados telefones digitais sem
fio. Os telefones compativeis com préteses auditivas devem fornecer conexées indutivas e acusticas, permitindo que
individuos com proteses auditivas e implantes cocleares se comuniquem por telefone.

Equipamentos e servicos de telecomunicagées. A Secdo 255 da Lei de Comunicagbes (1996) exige que prestadores
e fabricantes de telecomunicagdes tornem seus servicos e equipamentos acessiveis e utilizaveis por pessoas com
deficiéncia, se tal coisa puder ser prontamente alcancavel.

Servicos de transmissao de telecomunicagdes. A Secao 225 da Lei de Comunicagdes (1996) estabelece um sistema
nacional de servicos de transmissdo de telecomunicagdes. A lei exige que as redes transmissoras comuns fagam contri-
bui¢des anuais, com base em suas receitas, a um fundo administrado pelo governo federal de apoio a prestacdo desses
servicos. Os fornecedores de servicos de transmissao de telecomunicacdes devem conectar ligagcoes iniciadas pelos
usuarios de discagem 7-1-1. Esta exigéncia facilita 0 acesso aos servicos de retransmissao de telecomunicagdes. O usuario
nao precisa lembrar o nimero gratuito [DDG] para cada estado, mas simplesmente discar 7-1-1 e ser automaticamente
conectado ao provedor padrao nesse estado (140).

Decodificadores de televisao. A Lei de Decodificacao de Sinais de Televisao (1990) exige receptores de televisdo com
telas de 13 polegadas de imagem (330 mm) ou superior com decodificador integrado para mostrar legendas. A Comisséo
Federal de Comunicagdes também aplica esta exigéncia aos computadores equipados com recepcéo de televisao vendidos
com monitores com drea minima de 13 polegadas. A exigéncia de dispositivos decodificadores integrados se aplica a
aparelhos de televisdo digital com tela de 7,8 polegadas (198 mm) de altura, e receptores auténomos de TV digital e con-
versores. A lei também exige servicos de legendagem disponiveis a medida que nova tecnologia de video é desenvolvida.

Fonte (740).

Por exemplo, a Republica da Coréia combina as
duas abordagens com a Lei de Discrimina¢ao
da Deficiéncia, de 2007, e a Lei Nacional de
Informatizagao, de 2009, que juntas proporcio-
namdireitosdeacessoainformacao einstalagdes.

Um estudo de benchmarking (gabaritos)
na Europa mostrou que paises com legisla-
¢ao forte e mecanismos de acompanhamento
tendem a atingir niveis de acesso as TIC mais
elevados (137).
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A legislacdo, como a Lei do Decodificador
de Sinais de Televisdo dos Estados Unidos, pode
ser uma forma de garantir que os fabricantes de
televisao sejam obrigados a incluir tecnologia
de suporte de legendagem, além de obrigar os
provedores de TV a cabo a assegurarem a inte-
roperabilidade entre servicos de legendagem
e equipamentos receptores (126). A legislacao
também pode assegurar a legendagem de pro-
gramas. Por exemplo, a Lei de Radio e Televisao
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Quadro 6.7. DAISY (Sistema de Informacao Digital Acessivel)

0 consorcio DAISY de bibliotecas de livros falados faz parte da transicdo global dos livros analégicos aos digitais
falados. O objetivo do consdrcio, lancado em 1996, é fazer com que todas as informagdes publicadas estejam dispo-
niveis — num formato acessivel, rico em recursos, e navegavel — a pessoas com deficiéncia visual. Isto deve ser feito
concomitante e ao mesmo custo do que para pessoas que ndo sao deficientes. Em 2005, por exemplo, Harry Potter
e o Enigma do Principe foram disponibilizados em formato DAISY para criancas com deficiéncia visual no mesmo
dia em que a histdria foi originalmente lancada em versao impressa.

0 consorcio também trabalha nos paises em desenvolvimento na construgdo e melhoria de bibliotecas, formagéo de
pessoal, producdo de software e contetido no idioma local, e na criacdo de redes de organizagées (141). Também procura
influenciar leis internacionais de direitos autorais e melhores préticas para promover o compartilhamento de materiais.

DAISY colabora com organismos internacionais de normas amplamente adotadas em todo o mundo, e que sdo abertas
e publicas. O sistema desenvolve ferramentas capazes de produzir conteddo Util e sistemas de leitura inteligente. O
DAISY XML-DTBook, por exemplo, é um documento de fonte Unica para a distribui¢do de diversos formatos tais como
cOpias de livros impressos, livros de e-texto EPUB, livros em Braille, livros falados, e livros com caracteres grandes.

AMIS (Sistema de Informagéo Adaptével Multimidia), disponivel em africanes, chinés, inglés, francés, islandés, noruegués
e tamil, é um sistema de audio livre, de c6digo aberto, que pode ser baixado do site DAISY.

No SriLanka, a Fundacao Daisy Lanka esta criando de 200 livros falados digitais em idioma local e 500 em inglés, incluindo
manuais escolares de curriculos e materiais universitarios. Os livros, produzidos por alunos deficientes visuais e cegos
que trabalham em pares, serao divulgados através de escolas para cegos e uma biblioteca postal. Isto ira permitir o
acesso a uma ampla variedade de materiais para cegos do que atualmente existe em Braille. Livros falados em idiomas

locais também irdo ajudar aqueles que sao analfabetos ou tém baixa visdo.

da Dinamarca (2000) cria uma obrigagdo para
os canais de televisdo do servigo publico de pro-
moverem o acesso as pessoas com deficiéncia por
meio da legendagem (138).

A acessibilidade aos sites publicos de internet
pode ser abordada através de uma ampla gama
de leis direcionadas a igualdade das pessoas com
deficiéncia, ou como parte de ampla legislagdo
em e-Government ou TIC. Uma legislagdo anti-
discriminagdo vaga, a principal abordagem legis-
lativa para sites de negdcios, provavelmente nao
seja eficaz. Onde existe legislacdo, as lacunas na
regulamentagao podem ser resolvidas através de
revisdes como a Lei de Acessibilidade de Video
e Comunica¢des do Século XXI, dos Estados
Unidos, e a Comissdo Federal de Comunicagoes
que determina que o sistema VoIP (Voice Over
Internet Protocol, ou de transporte de voz através
da Internet), que pode melhorar o acesso de usué-
rios com deficiéncia visual) se rege pelo Capitulo
255 da Lei das Telecomunicacoes, de 1996. A
abordagem legislativa pode se basear numa varie-
dade de medidas - conscientizagdo, treinamento,
monitoramento, relatdrios, emissao de diretrizes

e normas técnicas e a rotulagem - para forne-
cedores de sites publicos de internet, como em
alguns paises europeus (124).

Desafios legais nas leis de discriminagdo da
deficiéncia levaram a melhorias nos servicos de
telecomunicagdes eletronicas em varios paises. Na
Australia, por exemplo, a decisdo em 1995 em Scott e
DPI versus Telstra definiu o acesso as telecomunica-
¢oes como um direito humano (100). O Capitulo IV
daLegislagao Cidaddos Americanos com Deficiéncia
obrigou prestadores de servigos telefénicos a forne-
cerem sistemas de transmissido para clientes com
deficiéncia auditiva ou de fala sem custo adicional, e
a aderéncia tem sido muito grande (126).

Uma agdo judicial pode garantir a aderén-
cia a legislagao. Na Austrélia, um caso modelo
envolveu um homem que processou o Comité
Organizador dos Jogos Olimpicos de 2000, em
Sydney, alegando que o site ndo era acessivel.
Em resposta, o Comité Organizador alegou
que seria muito caro fazer as melhorias neces-
sarias. Mesmo assim, o Comité Organizador foi
considerado culpado pela Comissao de Direitos
Humanos e Igualdade de Oportunidades e foi
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multado. No Canadd, foi apresentada uma recla-
macgdo contra a Air Canada porque seu quios-
que de venda de bilhetes era inacessivel. Embora
reconhecido como sendo umabarreira,a Agéncia
de Transporte do Canada rejeitou a denuncia,
porque, embora nao cumpra com os principios
do desenho universal, um atendente de check-in
poderia emitir os cartdes de embarque (102).

Onde os mecanismos de aplicagdo depen-
dem de que pessoas com deficiéncia tomem
medidas legais, isso pode ser caro e demorado
e requer consideravel conhecimento e confianga
por parte dos reclamantes. Nao ha uma pesquisa
disponivel para mostrar quantos casos sdo ajui-
zados, quantos obtem sucesso, e COmo o processo
pode ser melhorado (126).

O progressonocumprimento de TICacessivel
tem sido lento apesar da legislagdo (vide Quadro
6.6) (103). Como discutido anteriormente, tanto
a legislagio descendente como a ascendente
sdo necessarias. Outras abordagens, tais como
incentivos financeiros para o desenvolvimento de
tecnologias e servicos acessiveis também podem
ser frutiferas. Sio necessarias novas pesquisas e
informagdes sobre os tipos de legislagdo e outras
medidas que seriam mais adequadas para atingir
os diversos setores e dimensdes do acesso a infor-
magdo e comunicagdo em diferentes contextos.

Normas

O Artigo 9° da CDPD faz um apelo para o
desenvolvimento de desenho universal e normas
técnicas. Diretrizes e normas em geral estdo
relacionadas a seguranca dos produtos, embora
a facilidade de uso vem se tornando mais impor-
tante. Organiza¢des normativas ja levam mais
em conta fatores de funcionalidade e partici-
pacdo dos interessados no desenvolvimento de
normas para as TIC (127). Designers e fabrican-
tes defendem normas voluntdrias, afirmando que
as diretrizes obrigatdrias poderiam restringir a
inovagdo e a concorréncia. No entanto, a menos
que esteja consagrado na legislacdo, pode haver
conformidade limitada com as normas.

A certificacdo de TIC acessiveis e de rotu-
lagem sao suportes possiveis para melhorar o
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acesso. As emendas a Lei de Reabilitaciao dos
Estados Unidos, de 1998, exigem que o Conselho
de Acesso publique normas para tecnologia da
informagdo e comunicagdo, incluindo critérios
de desempenho técnico e funcional. Devido ao
tamanho do mercado americano, a eficicia da
regulamentacdo nos Estados Unidos pode levar
amelhoria da acessibilidade nas tecnologias, que
logo serao reproduzidas em todo o mundo (vide
Quadro 6.6).

Diferentes paises tém alcangado diferentes
niveis de acesso, e nem todas as tecnologias
nos paises em desenvolvimento alcangaram o
acesso disponivel em outros lugares (97, 109,
110, 130, 132, 141,142). As Diretrizes de Acesso
a Conteudos na Internet (WCAG) 1.0 continua
sendo o padrdo na maioria dos paises, embora
haja uma tendéncia na direcdo das WCAG 2.0.
Esforcos estao sendo feitos para harmonizar as
normas, por exemplo, entre o Capitulo 508 da
Constituicao dos Estados Unidos e as exigéncias
de acessibilidade WCAG 2.0 (143).

Dois importantes desenvolvedores de
normas técnicas para produtos e servigos TIC
acessiveissaoo W3C [Iniciativade Acessibilidade
Internet] (144, 145) e o Consércio DAISY (146)
(vide Quadro 6.7).

Politicas e programas

Em diversos paises, as politicas governa-
mentais de telecomunicacbes tém melhorado
nos ultimos anos, especialmente para telefones
fixos. Onde existem politicas setoriais pode ser
indicada a coordenagdo transversal (124). As
abordagens horizontais podem ser capazes de
enfrentar as barreiras inerentes a uma abordagem
setorial. Politicas sobre a acessibilidade das TIC na
Austrdalia, Canadd e os Estados Unidos estabele-
ceram normas para os outros paises (28, 147). A
Suécia usa obrigagoes de servico universal para
assegurar que os operadores de telecomunicagdes
fornecam servigos especiais para pessoas com defi-
ciéncia. A Agéncia Nacional Sueca de Correios e
Telecomunicagdes também oferece suporte de voz
para pessoas com dificuldades de fala e linguagem,
e grupos de discussao para os surdocegos (148).



Embora o acesso a televisio seja um pro-
blema fundamental para pessoas surdas ou cegas,
existem recursos para permitir seu acesso (110).
Alguns desses recursos requerem melhorias
tecnoldgicas dos equipamentos, por exemplo,
permitir legendas. Outras caracteristicas exigem
decisdes politicas das emissoras, por exemplo,
fornecer umainterpreta¢io emlinguagem gestual
para os programas de noticias ou outras trans-
missdes (17, 138). Os servicos de video com des-
crigdo de dudio podem disponibilizar as imagens
visuais dos meios de comunicagdo para cegos ou
pessoas com baixa visdo. Alertas de emergéncia
podem ser comunicados através de sons e legen-
das. A programacao de radio é particularmente
util para deficientes visuais.

Muitas vezes, os canais do setor publico sdo
mais facilmente regulamentados ou persuadi-
dos a oferecerem transmissdes acessiveis (149).
Na Europa, programas de noticias com inter-
pretagdo de lingua de sinais sao fornecidos em
paises como Irlanda, Itdlia, Finlandia e Portugal
(138). Na Tailandia e no Vietna, os noticidrios
sdo transmitidos diariamente com interpretagdo
de lingua de sinais ou com legendas. Na India,
um programa de noticias semanal transmite em
linguagem gestual. China, Japao e as Filipinas
estimulam os operadores televisivos a fornecer
tal programacao (39). Em outros lugares:
= Na Colombia, o servigo publico de televisdo

¢ obrigado a incluir legendas, subtitulos, ou

lingua de sinais.
= No México existe uma exigéncia de legendas.
= Na Austrdlia, onde existe exigéncia de
legendas para a televisdo analdgica e digi-
tal, a meta para legendagem na televisio
em hordrio nobre ¢ de 70% de todos os
programas transmitidos entre as 18:00 h e
a meia-noite.

Os progressos sio possiveis, como fica
ilustrado pelo Japdao (Ministério de Assuntos
Internos e Comunica¢des) ao estabelecer uma
meta de 100% de legendas dos programas em que
as legendas sejam tecnicamente possiveis, para
programas ao vivo e pré-produzidos, até 2017.

Capitulo6 Ambientes facilitadores

Varios paises tém iniciativas para melhorar a

acessibilidade das TIC, tais como:

=  Sri Lanka tem varios projetos de acessibili-
dade das TIC, incluindo a melhoria do acesso
a postos publicos de telefonia para pessoas
com deficiéncia (110).

= No Japdo, o Ministério de Assuntos
Internos e Comunica¢des (conhecido até
2004 como o Ministério da Administragdo
Publica, Assuntos Internos, Correios e
Telecomunicagdes) criou um sistema para
avaliar e corrigir problemas de acesso em
sites de internet. O ministério também ajuda
outros 6rgaos governamentais a criarem sites
de internet mais acessiveis a pessoas com
deficiéncia, incluindo idosos.

= A Africa do Sul tem um Portal Nacional de
Acessibilidade que pode comportar varios
idiomas. O portal é acessado por compu-
tadores em centros de servicos com equi-
pamento acessivel através de uma interface
telefonica (142, 150). O portal funciona como
um balcdo tnico de informagéo, servigos e
comunica¢des para pessoas com deficiéncia,
cuidadores, profissionais médicos e outros
prestadores de servicos da area da deficiéncia.

Compras

As politicas de compras do setor publico também
podem promover a acessibilidade das TIC (109,
142). Alguns governos tém uma legislacao abran-
gente sobre a acessibilidade das TIC, incluindo
politicas de compras que requerem equipamentos
acessiveis, comoa Se¢do 508 da Lei de Reabilitacao
dos Estados Unidos (140, 147, 151). As politicas
de compras governamentais podem criar incen-
tivos para que a industria adote normas técnicas
para a tecnologia do desenho universal (35, 97,
132, 134, 152, 153). O Parlamento Europeu e
outros organismos da Unido Europeia baixaram
resolucdes sobre acessibilidade a internet e estao
harmonizando as politicas publicas de contrata-
¢ao (124). A Unido Europeia incluiu a acessibi-
lidade das TIC no seu Plano de Agdo Europeu,
que também incluiu investimentos em pesquisa
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e desenvolvimento de TIC acessiveis e sugeriu o
reforco das disposicoes relativas a acessibilidade
(151). Ha ferramentas disponiveis para promover
as compras acessiveis, por exemplo, a Ferramenta
de Contratacdo Acessivel do Canada (154) e o
Assistente de Compras Acessiveis dos Estados
Unidos (155).

Desenho Universal

Diferentes pessoas com deficiéncia preferem
solugoes diferentes para enfrentar barreiras, e
a escolha é um dos principios fundamentais no
desenvolvimento da acessibilidade (102).
Aparelhos de telefonia fixa acessiveis estao
cada vez mais disponiveis. Nos paises desenvol-
vidos, fornecedores de telecomunicagdes ofere-
cem aparelhos telefénicos com dispositivos que
incluem: controle de volume, um recurso de ajuda
de voz, botdes 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 inovacoes de acesso na telefonia movel
incluem:
= Dispositivos portateis que utilizam como
plataforma telefones modveis e podem ofe-
recer uma variedade de servicos, incluindo
(156):
-~ Ajuda para encontrar o caminho para
cegos;
-~ Orientagdo de rota para pessoas com
deficiéncia motora;
- Video de comunicagdo por lingua de
sinais para surdos;
— Auxiliares de memoria para idosos e
pessoas com deficiéncia cognitiva.
= O “VoiceOver”, um leitor de tela que “fala”
0 que aparece no visor do dispositivo mével
“i{Phone”, permite aos usuarios com deficién-
cia visual fazer chamadas, ler e-mails, nave-
gar em paginas de internet, tocar musica, e
executar aplicativos (157).
= Aacessibilidade cognitiva de telefones méveis
pode ser aumentada para pessoas com defi-
ciéncia intelectual (158). Um telefone espe-
cial foi concebido para aqueles que acham o
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dispositivo movel comum muito complicado,
com um teclado retro-iluminado grande,
menus e opgoes de acesso simples (159).

= Na Australia, o setor de telefonia movel
langou um servico global de informagao
para relatar os recursos de acessibilidade de
telefones moveis (160). Australia e Estados
Unidos também exigem que a informacéo
acessivel seja dotada em equipamentos de
telecomunicagdes.

= Com frequéncia surdos utilizam SMS (men-
sagens de texto em telefones celulares) para
a comunicagao cara-a-cara, bem como para
comunicagdo de longa distancia (161).

= NoJapao, o telefone Raku Raku tem desenho
universal, com uma tela grande, botdes dedi-
cados, menus lidos em voz alta, mensagens
de entrada de texto com voz, e um tocador
DAISY integrado. Mais de 8 milhdes foram
vendidos, principalmente para a populagdo
idosa, um mercado antes inexplorado por
fabricantes de telefones celulares (162).

Organizagoes de deficientes pediram dese-
nho universal em computadores e na internet —
uma forma pro-ativa em vez de uma abordagem
reativa a tecnologia acessivel (163). Por exemplo,
os usuarios de leitores de tela muitas vezes nao
gostam da versao “somente texto” dos sites de
internet porque estes sdo atualizadas mais rara-
mente: é preferivel fazer uma versao grafica aces-
sivel (164). “Raising the Floor” (Aumentando o
Nivel) propée uma abordagem radicalmente
nova: desenvolver recursos e servigos de interface
alternativos e diretamente na Internet, de forma
que qualquer usudrio que precisar de recursos de
acessibilidade possa usar as fungoes de que preci-
sar em qualquer computador que encontrar, em
qualquer lugar, a qualquer hora (165). Recursos
de acessibilidade em sistemas operacionais como
Microsoft Windows e Mac OS X ja oferecem faci-
lidades basicas de leitura de tela, mas as vezes o
conhecimento de tais recursos é limitado.

Diretrizes para designers e operadores de
sites sobre a forma de fornecer conteudo acessivel
para dispositivos portateis moveis também estao
sendo produzidas pelo W3C (166).



Acoes da industria

Ha um forte interesse empresarial em remo-
ver as barreiras potenciais e promover a funcio-
nalidade (167). Isto requer foco em fatores “de
atracdo”, ao invés de fatores “de empurrar” da
regulamentag¢ao, bem como mitos desafiadores de
queaacessibilidade é complexa, ndo éjeitosa, cara,
e para poucos (168). A acessibilidade pode ofere-
cer beneficios de mercado, especialmente com o
envelhecimento da populagio. Sites de Internet e
servicos acessiveis podem ser mais faceis de usar
para todos os clientes, dai o termo “rebaixamen-
tos eletronicos” [electronic curb cuts] (167).

Ao final de 2008, o nimero de assinantes de
telefonia movel atingiu 4 bilhdes (169). Na Africa,
por exemplo, o nimero de usudrios de telefonia
movel aumentou de 54 milhdes para quase 350
milhdes entre 2003 e 2008 — muito acima do
namero de usuarios fixos (169). Um dos maiores
provedores de servigos méveis na China esta ofe-
recendo um cartdo SIM especial para usuarios
com deficiéncia. A taxa de desconto mensal do
servico e a tarifa baixa para mensagens de texto
o tornam acessivel para usuarios com deficiencia
auditiva. Os usuarios do cartdo podem recarre-
gar sua conta através de uma mensagem de texto.
A empresa também possui uma versao em audio
de seu servigo de noticias para pessoas com defi-
ciéncia visual (170).

Um fornecedor dehortifrutis do Reino Unido,
com servigo online, produziu um site acessivel em
estreita parceria com o Instituto Real Nacional de
Cegos e um painel de consumidores com deficién-
cia visual (171). O site oferece uma alternativa ao
conteudo altamente grafico da versdo principal do
site. Originalmente projetado para usudrios com
deficiéncia visual, o site atrai um publico muito
mais amplo - com muitas pessoas totalmente
em deficiéncia visual que acharam o site acessi-
vel mais facil de usar do que o site normal. As
receitas do site sdo de £ 13 milhdes por ano, quase
400 vezes o custo de £ 35.000 para desenvolver o
site acessivel. E, como resultado das melhorias de
acesso, o site, sem custos extras, sera facil de usar
para assistentes pessoais digitais, TV via internet
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e computadores de bolso com conexdes de baixa
velocidade e tamanho de tela limitado.
Pesquisas recentes sobre os obstiaculos ao
design inclusivo em equipamentos de comunica-
¢do, produtos e servicos — e sobre as formas para
eliminar esses entraves — sugerem areas a serem
melhoradas (172):
= processos de compras que requerem que
os ofertantes considerem acessibilidade e
funcionalidade;
= uma melhor comunicagdo com as partes
interessadas;

= comercializacao de produtos e servicos aces-
siveis como sendo uma escolha ética;

= maijor acesso a informac¢do e mecanismos de
compartilhamento de conhecimentos sobreas
necessidades das pessoas idosas e deficientes.

Remover barreiras operacionais também
pode permitir as empresas se beneficiarem do
conhecimento de trabalhadores com deficiéncia.
Por exemplo, as grandes empresas tém liderado
o caminho para garantir que seus funcionarios
possam acessar tecnologias de suporte e pro-
mover a acessibilidade das TIC. Uma empresa
conseguiu uma redu¢do de 40% em custos de
banda larga ap6s a introdugdo de uma solugio de
intranet acessivel. Obter acesso adequado para
deficientes pode melhorar a reputagéo, e também
economizar custos ou melhorar as vendas (143).

Papel das organizag¢oes
nao governamentais

As organizagdes de pessoas com deficiéncia
tém feito campanhas para um melhor acesso as
TIC, com uma abordagem baseada em direitos
(102). Isso inclui advogar por mais regulamenta-
¢oes, tentar influenciar os fabricantes e prestado-
res de servicos para garantir o acesso, e utilizar o
recurso legal em casos de descumprimento (127).
O envolvimento ativo em organizagdes nio gover-
namentais, na fiscalizagdo e aplica¢do tem sido iden-
tificado como algo ttil na melhoria do acesso (124).

Seja por meio de organizagdes, ou como
individuos, as pessoas com deficiéncia devem
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estar envolvidas na concep¢io, desenvolvimento
e implementacdo das TIC (102). Estas medidas
reduziriam os custos e ampliariam mercados,
garantindo que mais pessoas possam utilizar as
TIC desde o inicio (126).

Organizagdes ndo governamentais também
podem realizar programas para ajudar pessoas
com deficiéncia no acesso as TIC, incluindo a
oferta de treinamento especifico para garantir
a instrucdo e habilidades digitais. Por exemplo,
a secdo de Nova Déli da Associacio Nacional
Indiana para Cegos estabeleceu um centro de
treinamento em informdtica e tecnologia com
TIC acessivel, e baixo custo, para pessoas cegas,
e atualiza os cursos gratuitos desde 1993. O
material pedagoégico foi desenvolvido em Braille,
audio, com letras grandes, e formatos eletronicos
de texto para atender pessoas com deficiéncia
visual. Os projetos incluem o desenvolvimento de
software para transcri¢do em Braille, dispositivos
de busca, e software de texto falado em Hindi.
Estudantes com deficiéncia visual tornaram-se
estagiarios na empresa de informatica que patro-
cina o centro. Este modelo de formagao estd sendo
usado em outros paises. Na Etidpia, o Centro
de Tecnologia Adaptativa para Cegos, com o
apoio da Organizagdo das Nagoes Unidas para
a Educacio, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO),
criou um centro de treinamento em informatica
para pessoas cegas ou com deficiéncia visual para
aumentar competéncias na utilizacao das TIC e
melhorar suas oportunidades de emprego (173).

Conclusao e recomendagoes

Os ambientes podem incapacitar as pessoas
com problemas de saude ou promover sua partici-
pagdo e inclusdo na vida social, econdmica, politica
e cultural. A melhoria do acesso a edificios e estra-
das, transporte, informagdo e comunicagdo pode
criar um ambiente que beneficia ndo apenas defi-
cientes, mas muitos outros grupos populacionais,
As atitudes negativas sdo um fator crucial do meio
ambiente que precisa ser tratado em todas as areas.

Este capitulo defende que os pré-requisitos
para o progresso na acessibilidade sdo: criagdo
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de uma “cultura de acessibilidade,” a aplicacdo
efetiva de leis e normas; e uma melhor informa-
¢do 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
diferencas culturais, e o nivel de desenvolvimento.
Solugdes que funcionam em ambientes tecnolo-
gicamente sofisticados podem ser ineficazes em
locais com poucos recursos. A melhor estratégia
para alcancar a acessibilidade geralmente ¢ a
melhora incremental. Os esfor¢os iniciais deve-
riam focar a remoc¢do de barreias ambientais
basicas. Uma vez que o conceito de acessibilidade
estiver enraizado, havendo mais recursos dispo-
niveis fica mais facil elevar os padrdes e alcancar
um maior nivel de desenho universal.

Fazer a acessibilidade progredir requer enga-
jamento de agentes nacionais e internacionais,
incluindo organizagdes internacionais, governos
nacionais, projetistas e fabricantes de produtos
e tecnologia, e pessoas com deficiéncia e suas
organizagdes. As recomendagdes a seguir desta-
cam medidas especificas que podem melhorar a
acessibilidade.

Através das areas do meio ambiente

* As politicas e normas de acessibilidade
devem atender as necessidades de todas as
pessoas com deficiéncia.

= Monitorar e avaliar a implementacido de leis
e normas de acessibilidade. Um organismo
de controle imparcial, de preferéncia fora do
governo, e com filiacdo de pessoas com defi-
ciéncia, pode ser estabelecido e financiado
para acompanhar o progresso da acessibili-
dade e recomendar melhorias.

* E necessdrio aumentar a conscientizacio
para desafiar a ignorancia e o preconceito em
torno da deficiéncia. O pessoal que trabalha
nos servicos publicos e privados precisa ser
treinado para tratar com clientes com defici-
éncia na base da igualdade e respeito.

= Orgios profissionais e instituicdes de ensino
podem introduzir a acessibilidade como
componente dos curriculos de formacio em



arquitetura, construgao, design, informatica,

marketing, e outras profissoes relevantes. Os

responsaveis politicos e aqueles que traba-
lham em nome das pessoas com deficiéncia

precisam ser educados sobre a importéncia e

os beneficios publicos da acessibilidade.

As organizagdes internacionais podem desem-

penhar um papel importante ao:

—  Desenvolver e promover, para cada drea
do ambiente fisico, padroes globais de
acessibilidade que sejam amplamente
pertinentes, levando em conta restrigoes
tais como custo, e a heranga 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 politicas e boas praticas de
acessibilidade e desenho universal com
base em evidéncias, e especial énfase em
solucdes adequadas para locais de baixa
renda.

—  Desenvolvimento de indices de acessi-
bilidade e métodos confidveis de coleta
de dados para medir o progresso na
melhora da acessibilidade.

A industria pode fazer importante contribui-

¢do por meio da promogao da acessibilidade

e do desenho universal nas fases iniciais do

projeto e no desenvolvimento de produtos,

programas e servigos.

As pessoas com deficiéncia e suas empresas

devem estar envolvidas nos esfor¢os de aces-

sibilidade, como por exemplo, na criagdo e

desenvolvimento de politicas, produtos e ser-

vicos para avaliar a necessidade dos usuarios,

mas também para monitorar o progresso e

capacidade de resposta.

Instala¢oes publicas -
Edificios e estradas

Adotar o desenho universal como aborda-
gem conceitual para a concepgéo de edificios
e estradas que servem ao publico.
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= Desenvolver e exigir normas minimas nacio-
nais. O cumprimento integral devera ser exi-
gido para a construcdo de novos edificios e
estradas que servem ao publico. Isto inclui
caracteristicas tais como rampas (rebai-
xamentos) e entradas acessiveis; travessias
seguras das ruas, passagem acessivel a todos
0s espacos, e acesso a instalagdes publicas
tais como banheiros. Tornar as velhas cons-
trugdes acessiveis exige flexibilidade.

=  Aplicar as leis e regulamentos usando revi-
soes e inspe¢des de projeto, auditorias de
acessibilidade participativa, e a nomeacao de
um Orgdo do governo responsavel pela apli-
cacéo de leis, regulamentos, e normas.

= Para paises em desenvolvimento, um plano
estratégico com prioridades e uma série de
metas crescentes podem tirar o maximo
proveito de recursos limitados. As politicas e
normas devem ser flexiveis para acomodar as
diferencas entre dreas rurais e urbanas.

Transporte

= Introduzir o transporte acessivel como
parte da legislacdo geral sobre direitos dos
deficientes.

= Identificar estratégias para melhorar a acessi-
bilidade dos transportes publicos, incluindo:

—  Aplicar os principios do desenho univer-
sal na concepg¢do e opera¢do do trans-
porte publico, por exemplo, na selecdo
de novos 6nibus e bondes, ou remover
barreiras fisicas quando se reformam
paradas e estagoes.

—  Exigir que, no curto prazo, as agéncias
de transporte fornecam STS, como vans
ou taxis compartilhados acessiveis.

—  Tornar os sistemas de transporte publico
mais flexiveis para o usuario através
da otimizagdo do uso de tecnologia da
informagao.

—  Fazer provisoes 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, instalagdo de rampas (recortes
de calgada), e assegurar o acesso a veiculos.

= Para melhorar a acessibilidade dos trans-
portes, subsidiar precos do transporte para
pessoas com deficiéncia 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 conscientizagdo
publica podem ajudar no processo educa-
tivo, por exemplo, cartazes podem informar
0s passageiros sobre os assentos prioritarios.

As normas de acesso e as inova¢des do desenho
universal implementadas em paises desenvolvi-
dos nem sempre sao acessiveis ou apropriadas aos
paises de renda baixa e média.

Podem ser encontradas solugdes especifi-
cas para cada pais. Os exemplos de baixo custo
incluem: primeiros degraus menores, melhores
corrimdos interiores e exteriores nas entradas dos
oOnibus, assentos prioritarios, melhor iluminacéo,
plataformas de carga elevadas onde ndo houver
pavimento, e a remog¢ao das catracas.

Referéncias

Informacao e comunica¢ao
acessiveis

Considere uma gama mecanismos legislativos e
politicos ascendentes e descendentes, incluindo:
defesa do consumidor, legislagdo antidiscrimina-
¢do cobrindo tecnologia da informagao e comu-
nicagéo, e obrigagdes diretas dos desenvolvedores
de sistemas, produtos e servicos de TIC.

= No setor publico e privado adotar politicas
de contrata¢do que levem em considera¢iao
critérios de acessibilidade.

= Apoiar o desenvolvimento de servicos de
transmissao telefonica, lingua de sinais, e em
Braille.

= Ao projetar e fabricar equipamentos e ser-
vicos de TIC, os desenvolvedores devem
assegurar que pessoas com deficiéncia obte-
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“Eu frequentei uma escola regular perto de minha casa para ter acesso mais facil.
Embora pudesse ir para a escola na minha cadeira de rodas, e voltar para casa se surgisse
alguma necessidade, dentro da escola ndo havia qualquer tipo de facilidade. Havia escadas
em todo lugar e nenhum outro acesso as salas de aula que nao fosse pelas escadas. A
melhor coisa que podia ser feita era colocar minha sala de aula no térreo, o que significava
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, ndo
havia banheiros acessiveis. Ou seja, eu tinha que escolher entre ndo 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 4° ano. Temos uma professora
maravilhosa e ela faz tudo para que eu me sinta confortavel. Uso uma cadeira de rodas
para rodar por ai e tenho uma carteira especial e uma cadeira de rodas especial na escola.
Quando nao havia elevador na escola, minha mae me ajudava a subir as escadas. Agora ha
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 educagdo é para todos. Na minha escola anterior, alunos e
professores costumavam rir de mim quando nao conseguia falar algo, ja que eu ndo
conseguia pronunciar as palavras corretamente e eles ndo me deixavam falar. Mas, nesta
escola se os alunos rirem de mim, os professores os mandam pedir desculpas.”

Pauline

“Eu ndo tive uma educacao formal. Nao havia instalacdes adequadas. Isto ndo me
deixou feliz. Mas nao posso fazer muito a respeito disso agora. Eu so ficava em casa. Eu
era mais ou menos autodidata. Posso ler e me articular bem. Mas as oportunidades que eu
teria gostado nunca ocorreram, entdo so fui capaz de chegar até certo nivel, ndo pude ir
além. Idealmente, eu teria ido para a universidade estudar historia.”

James

“Quando cheguei a 62 série, eu tinha perdido quase toda a visdo. Meu pai ndo 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 ficou 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 educagao, quero definir
minha vida, ser independente, ser forte e também viver minha vida e ser feliz.”

Mia



Educacao

As estimativas do numero de criangas (0-14 anos) que vivem com defi-
ciéncia falam de entre 93 milhoes (1, 2) e 150 milhdes (3). Muitas criangas e
adultos com deficiéncia tém sido historicamente excluidos das oportunida-
des de educa¢do. Em muitos paises, antigos esfor¢os para prover educagio ou
treinamento eram realizados através de escolas especiais segregadas, normal-
mente visando incapacidades especificas, tais como escolas para cegos. Essas
instituicoes atendiam apenas a uma pequena propor¢do dos carentes e nio
eram eficazes do ponto de vista do custo: normalmente em 4reas urbanas, elas
tendiam a isolar os individuos de suas familias e comunidades (4). A situa¢do
s6 comecou a mudar quando a legislacdo comecou a exigir a inclusao no sis-
tema educacional de criangas com deficiéncia (5).

Garantir que as criangas com deficiéncia recebam educacio de boa qua-
lidade num ambiente inclusivo deveria ser prioridade de todos os paises. As
Nagoes Unidas, em sua Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) reconhece o direito de todas as criangas com deficiéncia de serem
incluidas no sistema geral de educacéao e de receberem o suporte individual que
necessitem (ver Quadro 7.1). E necessaria uma mudanca sistémica para remo-
ver barreiras e fornecer instalagoes e servigos de apoio razoaveis e garantir que
criangas com deficiéncia nao sejam excluidas dos sistema educacional corrente.

A inclusao de criangas e adultos com deficiéncia na educagdo é importante
por quatro razoes principais:
= A educacédo contribui para a formagao do capital humano, sendo determi-

nante no bem estar e riqueza pessoal.
= Excluir criangas com deficiéncia das oportunidades educacionais e de tra-

balho tem altos custos econdmicos e sociais. Por exemplo: adultos com
deficiéncia tendem a ser mais pobres que os sem deficiéncia, mas a educa-

¢do equilibra a relacio (8).
= Os paises ndo poderdo alcangar as Metas de Educac¢ao para Todos ou as

Metas de Desenvolvimento do Milénio, de universalizagdo da educacgio

primaria, sem garantir o acesso a educagdo das criangas com deficiéncia (9).
= Nem todos os paises signatdrios do CDPD sdo capazes de cumprir com

suas responsabilidades relativas ao Artigo 24 (ver Quadro 7.1)

Para as criangas com deficiéncia, como para todas as criancas, a educagao é
vital em si mesma, mas também instrumental para sua participacdo na empre-
gabilidade e outras areas da atividade social. Em algumas culturas, frequentar
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Quadro 7.1. Os direitos e as estruturas legais

O direito humano de todas as pessoas a educacao foi estabelecido por primeira vez na Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos das Nagdes Unidas em 1948, e mais tarde incluidos numa série de convengdes internacionais,
como a Convencdo dos Direitos da Crianca e, mais recentemente, na CDPD.

Em 1994, a Conferéncia Mundial de Educacdo sobre Necessidades Especiais em Salamanca, Espanha, produziu uma
declaragdo e uma estrutura de acdo. A Declaracdo de Salamanca encorajou os governos a construirem sistemas
educacionais que respondam as diversas necessidades, de modo que todos os alunos possam ter acesso a escolas
regulares que as acomodem, com uma pedagogia centrada na crianga (5).

A Educacdo para Todos é um movimento global para prover educac¢do basica com qualidade para todas as criancas,
jovens e adultos (6). Os governos de todo o mundo assumiram o compromisso de alcancar, por volta de 2015, seis
metas EFA: expandir os cuidados e a educacéo a primeira infancia; prover educacédo gratuita e compulséria para
todos; promover aprendizado e competéncias para a vida para jovens e adultos; aumentar a alfabetizacao de
adultos em 50%; alcancar a paridade entre os sexos em 2005, e igualdade dentre os sexos em 2015, e melhorar
a qualidade da educacao (6).

No Artigo 24, a CDPD enfatiza a “necessidade de os governos assegurarem acesso igualitdrio a um sistema edu-
cacional inclusivo em todos os niveis” e prover instalacdes razoaveis e servicos de apoio individual a pessoas com
deficiéncia para facilitar sua educacdo (7).

A meta de Desenvolvimento do Milénio, de universalizagdo do Ciclo Fundamental, enfatiza atrair as criancas a
escola e garantir sua capacitacdo para que possam prosperar num ambiente de aprendizado que permita a cada

crianca desenvolver toda sua capacidade.

a escola é parte da formacdo de uma pessoa
completa. As relagdes sociais podem mudar o
status das pessoas com deficiéncia na sociedade
e afirmar seus direitos (10). Para as criancas sem
deficiéncias, o contato com criangas com defici-
éncia num cenario inclusivo pode, a longo prazo,
aumentar a familiaridade e reduzir o preconceito.
A educacio inclusiva é, portanto, essencial para
promover sociedades inclusivas e equitativas.

O foco deste capitulo é ainclusao de estudan-
tes com deficiéncias no contexto de Educacio de
Qualidade para Todos — um movimento global
que visa satisfazer as necessidades de educa¢io
de todas as criangas, jovens e adultos por volta de
2015, e a transformagao sistémica e institucional
necessaria para facilitar a educacgio inclusiva.

Participacao na educacao e
criancas com deficiéncia

Em geral, criangas com deficiéncia tém menos
probabilidade de comegar a escola, além de indi-
ces mais baixos de permanéncia e aprovagao (8,
11). Muitas vezes, a correlacdo, para criangas e
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adultos, entre resultados educacionais ruins e a
presenca de uma deficiéncia é mais forte que a
correlacgdo entre resultados educacionais ruins e
outras caracteristicas — como sexo, residéncia em
drea rural e situagdo econdmica (8).
Respondedores com deficiéncia da Pesquisa
Mundial de Saude experimentam indices signi-
ficativamente mais baixos de término do Ciclo
Fundamental e menor média de anos de escolari-
dade do que os respondedores sem deficiéncia (ver
Tabela7.1). Paratodosos 51 paisesdaandlise, 50,6%
dos homens com deficiéncia completaram o Ciclo
Fundamental, comparado a 61,3% dos homens
sem deficiéncia. Mulheres com deficiéncia relata-
ram 41,7% de conclusiao do Ciclo Fundamental,
comparado a 52,9% de mulheres sem deficiéncia.
A média de anos de escolaridade sao igualmente
mais baixos para pessoas com deficiéncia na com-
paracao com pessoas sem deficiéncia (homens:
5,96 versus 7,03 anos respectivamente; mulheres:
4,98 versus 6,26 anos respectivamente). Além
disso, lacunas na conclusio da educagdo foram
encontradas em grupos de todas as idades, sendo
estatisticamente significativas para ambas as
amostras de paises de baixa e alta renda.
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Tabela 7.1. Resultados de educacao para respondedores com deficiéncia e sem deficiéncia

Individuos Paises de baixa renda Paises de alta renda Todos os paises
Nao Deficientes Nao Deficientes Nao Deficientes

Deficientes Deficientes Deficientes

Homens

Conclusao do Fundamental 55.6% 45.6%* 72.3% 61.7%* 61.3% 50.6%*

Média de Anos de Educacéo 6.43 5.63* 8.04 6.60* 7.03 5.96*

Mulheres

Conclusao do Fundamental 42.0% 32.9%* 72.0% 59.3%* 52.9% 41.7%*

Média de Anos de Educagao 5.14 417* 7.82 6.39* 6.26 4.98*

18-49 anos

Conclusao do Fundamental 60.3% 47.8%* 83.1% 69.0%* 67.4% 53.2%*

Média de Anos de Educagao 7.05 5.67* 9.37 7.59*% 7.86 6.23%

50-59 anos

Conclusao do Fundamental 44.3% 30.8%* 68.1% 52.0%* 52.7% 37.6%*

Média de Anos de Educagao 5.53 4.22% 779 5.96* 6.46 491*

60 ou mais anos

Conclusao do Fundamental 30.7% 21.2%* 53.6% 46.5%* 40.6% 32.3%*

Média de Anos de Educagao 3.76 3.21 5.36 4.60* 4.58 3.89*%

Nota: As Estimativas sao ponderadas usando pesos da WHS pds estratificados, quando disponiveis (pesos de probabilidade

quando nao) e padronizado por idade.

* t-teste sugere diferenca significativa de Nao Deficientes de 5%.

Fonte (12).

Voltando aos exemplos de paises especificos,
as evidéncias mostram que jovens com defici-
éncias tém menor probabilidade de estarem na
escola do que seus pares sem deficiéncias (8). Este
padrio é mais acentuado em paises mais pobres
(9). A diferenca entre os indices de frequéncia no
Ciclo Fundamental entre criancas com deficién-
cia e sem deficiéncia vdo de 10% na India a 60%
na Indonésia e, para o Ensino Médio, de 15% no
Camboja a 58% na Indonésia (ver Fig. 7.1). Dados
de Malaui, Namibia, Zambia e Zimbdabue mos-
tram de 9% a 18% das criancas com 5 anos de
idade ou mais sem deficiéncia que nunca foram
a escola, porém de 24% a 39% das criancas com
deficiéncia nunca estiveram na escola (13-16).

Os indices de matricula também diferem
conforme o tipo de deficiéncia, com criangas
com deficiéncia fisica tendo geralmente melhor
desempenho que criancgas com deficiéncia inte-
lectual ou sensorial. Por exemplo, em 2006 em
Burkina Faso, somente 10% das criangas com

deficiéncia auditiva de 7 a 12 anos estavam na
escola, enquanto 40% das criancas com defi-
ciéncia fisica estavam matriculadas, indice sé
levemente menor que as criangas sem defici-
éncia (17). Em Ruanda, somente 300 de 10.000
criangas com deficiéncia auditiva no pais foram
matriculadas em escolas primarias e secunda-
rias, com outras 9 numa escola secunddria par-
ticular (8).

Na India uma pesquisa estimou o percen-
tual de criangas com deficiéncia ndo matricula-
das em escola em mais de cinco vezes o indice
nacional, mesmo nos Estados mais prosperos.
Em Karnataka, o Estado de melhor desempenho,
quase um quarto das criancas com deficiéncia
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 India tinham altos indices de matricula
para criangas sem deficiéncia — perto ou acima
de 90%, os indices de presenca de criancas com
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Fig. 7.1. Proporcao de criangas com 6-11 anos e 12-17 anos com ou sem deficiéncia que estdo na

escola
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deficiéncia nunca superou 74% em dreas urbanas
ou 66% em Aareas rurais. Muitas instalacdes de
educagio especial estdo em dreas urbanas (19, 20),
ou seja, a participagdo de criangas com deficién-
cia em dreas rurais pode ser bem pior do que os
dados agregados implicam (19, 21).

Parcialmente como resultado da construgdo
de escolas rurais e a elimina¢do de mensalidades
escolares, a Etiopia dobrou seu indice liquido de
matriculas, de 34% em 1999 para 71% em 2007
(22), mas nao hd dados confidveis sobre a inclusio
ou exclusdo de grupos com deficiéncia na edu-
cagdo (23). Uma pesquisa de base nacional em
1995 estimou o nimero de criancas com defici-
éncia na idade escolar em torno de 690.000 (24).
Conforme dados do Ministério da Educagio,
havia 2.276 criangas com deficiéncia 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 numero
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de classes especiais ligadas a escolas regulares do
governo tinha aumentado para 285 (25).

Mesmo em paises com altos indices de
matriculas em escolas fundamentais, como as
do leste Europeu, muitas criancas com deficién-
cia ndo estavam frequentando escolas. Em 2001,
os indices de matricula de criancas deficientes
entre as idades de 7 e 15 anos estavam em 81% na
Bulgaria, 58% na Republica da Moldavia e 59%
na Roménia, enquanto as escolas de criangas
sem deficiéncia eram de 96%, 97% e 93%, respec-
tivamente (26). A Fig. 7.2 confirma a diferenga
de matricula mensuravel para jovens com defici-
éncia com idades entre 16 e 18 anos em diversos
paises do Leste Europeu.

Assim, apesar dos esforgos realizados nas tlti-
mas décadas, as criancas e jovens com deficiéncia
tém menor probabilidade de comecarem ou fre-
quentaraescolado queoutrascriancas. Elestambém
tém menor possibilidade de transi¢ao para os niveis
mais elevados de educacgdo. A falta de educacio



nos primeiros anos tem um impacto significativo
na pobreza na vida adulta. Em Bangladesh, o custo
da deficiéncia devido a perda de renda por falta de
escolaridade e emprego, das pessoas com deficién-
cia e seus cuidadores, é estimado em US$1,2 bilhdes
anualmente, ou 1,7% do PIB (27).

Entendendo educac¢ao
e deficiéncia

O que conta como deficiéncia ou necessidade
educacional especial e como isso se relaciona com
as dificuldades que as criancas experimentam no
aprendizado é topico muito debatido por formu-
ladores de politicas, pesquisadores, e a comuni-
dade como um todo (28).

Os dados sobre criangas com deficiéncia com
necessidades especiais de educagao sdo prejudica-
dos por diferencas nas definicoes, classificagdes e
categorizacoes (29, 30). As definicdes e métodos
para medir a deficiéncia variam entre os paises
com base em pressupostos sobre as diferencas e
deficiéncias humanas e a importincia dada aos
diferentes aspectos da deficiéncia - impedimentos,
limitagdes de atividade, e restrigdo de participacao,
condi¢do de satude relatada e fatores ambientais
(ver Capitulo 2). O propdsito e as intengdes sub-
jacentes dos sistemas de classificacao e categoriza-
¢ao relativa sdo multiplos, incluindo: identificacio,
determinacdo de elegibilidade, administracao e
intervencoes de supervisao e monitoramento (29,
30). Muitos paises estdo abandonando os modelos
baseados em medicina para identificar estados de
saude e diminuicoes de capacidade, que focam a
diferenca no individuo, em favor de abordagens
interativas na educa¢ao, que levam em considera-
¢a0 0 meio ambiente, de acordo com a Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) (28, 29).

Nédo ha definicoes universalmente aceitas
para conceitos tais como necessidades especiais
de educacio e educacéo inclusiva, o que dificulta
a comparac¢do dos dados.

A categoria coberta pelos termos necessida-
des especiais de educacio, necessidades educacio-
nais especiais, e educagdo especial é mais ampla
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Fig. 7.2. indices de matricula escolar de criangas
de 16-18 anos em alguns paises da
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que a educagdo de criancas com deficiéncia,
porque inclui criangas com outras necessidades,
por exemplo, com desvantagens resultantes de
género, etnia, pobreza, guerra, trauma ou orfan-
dade (8, 31, 32). A Organizagao para Cooperagao
e Desenvolvimento Econdmico (OCDE) estima
que entre 15% e 20% dos educandos terdo uma
necessidade especial de educagdo em algum
momento de sua carreira escolar (33). Este capi-
tulo enfoca a educacio de alunos com deficiéncia,
ao invés dos cobertos na definicao mais ampla de
necessidades especiais. Porém, nem toda pessoa
com deficiéncia tem necessariamente necessida-
des especiais de educagio.

O sentido amplo da inclusio é que a educa-
¢do de todas as criangas, incluindo aquelas com
deficiéncia, deveria estar sob a responsabilidade
dos ministérios da educagéo ou equivalente, com
regras e procedimentos comuns. Neste modelo, a
educagdo pode ocorrer numa gama de cenarios
- como escolas e centros especiais, classes espe-
ciais em escolas integradas, ou classes regulares
em escolas normais- seguindo o principio do
“ambiente menos restritivo”. Esta interpretacao
supde que todas as criangas possam ser educa-
das - e isso independe do cenario ou adaptagées
requeridas — que todos os alunos devem ter acesso
aum curriculo relevante que produza resultados.
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O sentido mais estrito de inclusdo é que todas
as criangas com deficiéncia devem ser educadas em
classes normais, com colegas de idade apropriada.
Estaabordagem enfatizaa necessidade de mudanga
em todo o sistema escolar. A educac¢io inclusiva
implica em identificar e remover barreiras e prover
instalacoes razodveis, permitindo a todos os alunos
participarem e progredirem em cenarios comuns.

Os formuladores de politicas cada vez mais
precisam demonstrar como as politicas e pra-
ticas levam a uma maior inclusido de criancas
com deficiéncia e melhores resultados educacio-
nais. Dados estatisticos atuais coletados sobre o
numero de alunos com deficiéncia, com necessi-
dades educacionais especiais, ddo algumas indi-
cagdes da situagdo nos paises e podem ser tteis
para monitorar tendéncias na oferta de educagio
inclusiva - se houver um claro entendimento de
quais grupos de alunos estao incluidos na coleta
de dados (28). Dados e informacdes tuteis para
informar e moldar a politica focalizariam mais a
qualidade, adequacdo ou propriedade da educa-
¢do fornecida (28). E necessaria uma coleta siste-
matica de dados qualitativos e quantitativos, que
possam ser usados de forma longitudinal, para
0s paises mapearem seu progresso e comparar os
desenvolvimentos relativos entre eles (28).

Abordagens para a educagao
de crianc¢as com deficiéncia

Ha diferentes abordagens em todo o mundo para
prover educacgdo de pessoas com deficiéncia. Os
modelos adotados incluem escolas especiais e ins-
tituigdes, escolas integradas, e escolas inclusivas.

Nos paises europeus, 2,3% dos alunos de
escolaridade compulsodria sdo educados em cend-
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 criangas com necessidades especiais sdo sepa-
radas dos seus colegas. Chipre, Litudnia, Malta,
Noruega e Portugal parecem incluir a maioria
dos seus alunos em classes normais com colegas
da mesma idade. Uma revisdo de outros paises
da OCDE mostra tendéncias semelhantes, com
movimento geral em paises desenvolvidos para a
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educacaoinclusiva, embora com algumas exce¢des
(31). Em paises em desenvolvimento, a mudanca
para escolas inclusivas estd apenas comec¢ando.

A inclusido de criangas com deficiéncia em
escolas comuns - escolas inclusivas — é ampla-
mente vista como desejavel para a igualdade de
direitos. A Organizagdo Educacional Cientifica e
Cultural das Nag¢oes Unidas (UNESCO) levantou
as seguintes razdes para desenvolver um sistema
educacional mais inclusivo (35).
= Educacional. O requisito para as escolas

inclusivas educarem todas as criangas juntas

é que as escolas desenvolvam métodos de

ensino que respondam as diferencas indivi-

duais, para o beneficio de todas as criancas.
= Social. Escolas inclusivas podem mudar as
atitudes daqueles que sdo, de certa forma

“diferentes”, educando todas as criancas

juntas. Isto ajudara a criar uma sociedade

justa sem discriminagao.

= Economica. Estabelecer e manter escolas
para educar todas as criangas juntas ¢ mais
barato do que criar um sistema complexo
de diferentes tipos de escolas especializadas
para diferentes grupos de criangas.

A educagdo inclusiva procura capacitar as
escolas para servirem a todas as criangas em suas
comunidades (36). Na pratica, porém, é dificil asse-
gurar a inclusao de todas as criangas com deficién-
cia, embora seja esta a meta final. Os paises variam
muito em numeros de criangas com deficiéncia
que recebem educagio em cendrios normais ou
segregados, e nenhum pais tem um sistema com-
pletamente integrado. Uma abordagem flexivel a
colocacio das criangas é importante: nos Estados
Unidos da América, por exemplo, o sistema visa
colocar as criancas no cenario mais integrado pos-
sivel, enquanto prové colocagao mais especializada,
onde considerado necessario (37). As necessidades
educacionais devem ser avaliadas a partir do ponto
de vista do que é melhor para o individuo (38), a
disponibilidade financeira e os recursos humanos
dentro do contexto do pais. Alguns defensores da
deficiéncia afirmam que deveria ser uma questdo
de escolha se cendrios normais ou segregados aten-
dem as necessidades da crianga (39, 40).
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Fig. 7.3. Resultados de educacao por tipo de modelo para alguns paises da Europa
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Alunos com deficiéncia auditiva e aqueles
com deficiéncias intelectuais argumentam que
a escola normal nem sempre é uma experién-
cia positiva (41, 42). Defensores das escolas
especiais - como escolas para cegos, surdo-
cegos, e surdos — particularmente em paises
de baixa renda, muitas vezes apontam o fato
dessas instituicoes fornecerem ambientes de
aprendizado especializados e de alta quali-
dade. A Federagdo Mundial de Surdos argu-
menta que muitas vezes o melhor ambiente
para o desenvolvimento académico e social
para uma crianga surda é uma escola onde
alunos e professores usam a lingua de sinais
para sua comunicagdo. O pensamento é que a
simples colocagdo numa escola comum, sem

Nota:

Nota: Os dados se referem a alunos oficialmente iden-
tificados 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 ndo sao “conta-
dos”. O Unico dado comparavel é o percentual de alunos
educados em cenarios segregados. A Agéncia Europeia
para o Desenvolvimento das Necessidades Especiais em
Educacdo tem uma definicao para segregacao: “educacao
onde o aluno com necessidades especiais acompanha a
educacao em classes especiais separadas ou escolas espe-
ciais na maior parte (80% ou mais) do dia letivo”, com o
que muitos paises concordam e usam na coleta de dados.
Dinamarca: dados coletados somente de alunos com
suporte extensivo de suas necessidades, geralmente edu-
cados em cendrios segregados; mais de 23.500 recebem
suporte em escolas normais. Finlandia: os dados nao
incluem 126.288 educandos com pequenas dificuldades
de aprendizado (ex.: dislexia) que recebem necessidades
especiais de educagdo em parte do dia em escolas
normais. Irlanda: nenhum dado disponivel sobre alunos
com SEN em escolas secundérias comuns. Alemanha e
Holanda: nenhum dado disponivel sobre o nimero de
alunos em classes especiais em escolas comuns. Hungria,
Luxemburgo e Espanha: “escolas especiais” incluem
classes especiais em escolas comuns. Polonia: ndo existem
classes especiais em escolas comuns. Suécia e Suica: os
dados indicam que os alunos sao educados em cendrios
segregados, no entanto os dados nao sdo coletados com
aquelas que recebem suporte em cendrios inclusivos.
Fonte (28, 34).

uma interagdo significativa com colegas e pro-
fissionais, excluiria o aluno surdo da educacido
e da sociedade.

Resultados

A evidéncia do impacto dos resultados da educa-
¢do para pessoas com deficiéncia ndo é conclusiva.
Umarevisdo dos estudos sobre inclusao, publicada
antes de 1995, concluiu que os estudos eram dife-
rentes e sem uma boa qualidade ou uniformidade
(43). Enquanto a colocag¢io néo era o fator critico
nos resultados dos alunos, a revisao encontrou:
= resultados académicos levemente melhores
para alunos com deficiéncia de aprendizado
em cenarios de educacéo especial;
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= indices mais altos de desisténcia para alunos
com distirbios emocionais colocados em
escola comum;

= Melhores resultados sociais para alunos com
deficiéncia intelectuais graves em classes de
educacdo geral.

Criangas com deficiéncia auditiva tiveram
alguma vantagem académica com a educacgio
normal, incluindo seu senso de individualidade.
Em geral, alunos com deficiéncia intelectual leve
parecem obter o maior beneficio se colocados em
classes inclusivas na educagdo normal.

Uma revisdo de pesquisa nos Estados Unidos
sobre necessidades especiais de educagido con-
cluiu que o impacto dos cenarios educacionais
— escolas especiais, classes especiais, ou educa-
¢do inclusiva - nos resultados educacionais nao
poderia ser definitivamente estabelecido (44). A
pesquisa concluiu que:
= A maioria dos estudos revistos ndo tinham

boa qualidade metodolégica e determina-

¢Oes dependentes variavam muito entre os
estudos;
= Ospesquisadores sempre tinham dificuldade
em separar cendrios educacionais por tipo e
intensidade de servicos;
= Boa parte da pesquisa frequentemente era
realizada antes da ocorréncia de mudancas
politicas criticas;

= A maior parte da pesquisa focava a implan-
tacdo de praticas inclusivas, mas nio sua
eficécia.

Ha certas indicagdes de que a aquisicdo de
aptiddes de comunica¢do, sociais e comporta-
mentais é superior em classes escolares inclusi-
vas. Vérios pesquisadores documentaram esses
resultados positivos (45-48). Uma meta analise
do impacto de estabelecer tal educa¢do encon-
trou um efeito benéfico variando de “pequeno a
moderado” da educacio inclusiva nos resultados
académicos e sociais dos alunos com necessida-
des especiais (49). Um pequeno nimero de estu-
dos confirmou o impacto negativo da educagio
regular onde suportes individualizados nao sao
fornecidos (50, 51).
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A inclusdo de alunos com deficiéncia nao
¢ geralmente considerada como tendo impacto
negativo no desempenho de alunos sem defici-
éncia (52-54). Preocupacdes sobre o impacto da
inclusdo de criangas com dificuldades emocio-
nais e comportamentais foram mais frequente-
mente expressadas pelos professores (53).

Mas, onde as classes sdo grandes e a inclusao
nio é bem aparelhada, os resultados podem ser
dificeis para todas as partes. Havera resultados
fracos se a classe e o professor ndo puderem
dar o suporte necessirio ao desenvolvimento,
aprendizado e participa¢do. A educagdo tendera
a terminar quando o aluno terminar a escola
primaria, conforme confirmado pelos baixos
indices de progresso para niveis educacionais
mais altos (5). Em Uganda, quando a educagao
primaria universal foi introduzida pela pri-
meira vez, houve um grande influxo de grupos
de criangas anteriormente excluidas, inclusive
criangas com deficiéncia. Com poucos recursos
adicionais, as escolas ficaram sobrecarregadas,
relatando problemas com disciplina, desempe-
nho, e desisténcia dos alunos (56).

Uma comparagdo adequada dos resultados
de aprendizado entre escolas especiais e a inclusao
de criancas com deficiéncia nas escolas normais
nao tem sido amplamente levada em considera-
¢d0, exceto nos poucos estudos menores ja men-
cionados. Nos paises em desenvolvimento, quase
nio tém sido realizadas pesquisas comparando
resultados. Portanto, existe uma necessidade
de melhores pesquisas e mais evidéncias sobre
resultados sociais e académicos. 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 deficiéncia.

Barreiras a educacao para
criancas com deficiéncia

Muitas barreiras podem impedir as criancas
com deficiéncia de frequentarem a escola (59-61).
Neste capitulo elas estdo divididas em problemas
sistémicos e problemas baseados na escola.
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Quadro 7.2. Transicao da escola para o trabalho nos Estados Unidos

Todos os alunos de educagao secundaria com deficiéncia documentados nos Estados Unidos séo protegidos pela
Capitulo 504 da Lei de Reabilitacdo Vocacional e a Lei Norte-Americana sobre Deficiéncia. Um subgrupo de alunos
com deficiéncia também atende aos requisitos de elegibilidade de acordo com a Parte B da Lei de Educacao de
Individuos com Deficiéncia (IDEA). Na categoria anterior estdo alunos cuja deficiéncia nao afeta adversamente sua
capacidade de aprender e que podem progredir na escolarizacao com instalacdes razoaveis que lhes permitam
acesso aos mesmos recursos e aprender com seus pares. Os alunos elegiveis de acordo com a Parte B da IDEA
recebem uma “educacao publica 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 Transicdo Longitudinal 2 (NLTS 2) fornece dados sobre alunos com deficiéncia cobertos pelo
IDEA. O estudo NLTS teve inicio apds uma pesquisa realizada a nivel no ano 2000 com uma amostra de 1.272 alunos
com idades variando de 13-16 anos que recebiam educagdo especial. Dessa amostra de alunos com deficiéncia, 35%
estavam vivendo em lares desfavorecidos, com renda anual de US$25.000 ou menos. Além disso, 25% viviam em
lares de pai ou mae solteiros. De toda a amostra de alunos, 93,9% frequentavam escolas secundarias regulares em
2000, 2,6% frequentavam escolas especiais, e o restante frequentava escolas alternativas, vocacionais ou outras.
Taxas de graduacgao

A figura abaixo mostra a proporcédo de alunos na idade de 14-21 anos que terminaram o curso secundario e a
proporcdo que desistiu ao longo de um periodo de 10 anos.

Proporcao de alunos deficientes, com idades 14-21 anos, que se graduaram, receberam
certificado, ou desistiram, 1996-2005
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Fonte (57).

Resultados pos-escola

Conforme o estudo NLTS 2, 85% dos jovens com deficiéncia estavam trabalhando em empregos, frequentando a escola
secunddria ou fazendo estégio de trabalho nos quatro anos ap6s deixarem a escola. Na amostra de alunos, 45% estavam
matriculados em algum tipo de educacao pés-secundaria, comparados a 53% de alunos da populagdo em geral. Entre esses
na educagdo pds-secundaria, 6% estavam matriculados em faculdades de administracao de empresa, escolas vocacionais
ou técnicas; 13% em cursos universitarios de dois anos, e 8% em cursos universitarios de quatro anos. Dos jovens na mesma
faixa etaria na populacao em geral, 12% estavam matriculados em cursos de dois anos, e 29% em cursos de quatro anos
(58). A época do levantamento, em 2005, em torno de 57% dos jovens com deficiéncia com idades de 17-21 anos estavam
empregados, comparados aos 66% entre 0 mesmo grupo etario da populacao em geral. Jovens com deficiéncias intelec-
tuais ou multiplas tinham menor probabilidade de se envolverem com a escola, trabalho ou preparagdo para o trabalho.

continua ...
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.. continuagdo

Jovens com deficiéncias de aprendizado, deficiéncias cognitivas, comportamentais ou emocionais tinham 4-5 vezes
mais probabilidade de estarem envolvidos com o sistema de justica criminal do que os jovens da popula¢ao em geral.

Jovens com deficiéncias intelectuais tinham a menor probabilidade de se formarem e receberem um diploma
universitarioe tinham os menores indices de empregabilidade dentre todas as categorias de deficiéncia. Os
individuos que abandomaram os estudos tinham ainda menos probabilidade de se engajarem em trabalho ou
educacao pés-escolar, e uma probabilidade dez vezes maior de serem presos do que alunos com deficiéncia, que
terminaram o curso secundario.

Dos alunos com deficiéncia visuais ou auditivas, mais de 90% receberam um diploma regular e tinham duas vezes
mais probabilidade do que outros alunos com deficiéncia, de serem matriculados em algum tipo de educagao
poés escola secunddria.

Para alguns alunos, como por exemplo os portadores de distirbios emocionais, os resultados educacionais sao
perturbadoramente baixos. E necessario pesquisar mais para encontrar formas de curriculos, pedagogias, e métodos
de avaliacao que levem mais em conta as diferentes necessidades dos alunos dentro da educagdo e na transicao para

Problemas do sistema

Responsabilidade ministerial dividida
Em alguns paises a educagao para algumas ou
todas as criangas com deficiéncia estda em minis-
térios separados como Saude, Bem-Estar Social
ou Prote¢ao Social (El Salvador, Paquistao,
Bangladesh) oudiferentes Ministériosde Educagao
Especial. Em outros paises (Etiopia e Ruanda) as
responsabilidades pela educagdo de criangas com
deficiéncia sao divididas entre ministérios (25).
NalIndia,ascriancas com deficiénciaem escolas
especiais estdo sob aresponsabilidade do Ministério
da Justica Social e Capacita¢do, enquanto as crian-
¢as em escolas normais estdo sob a responsabili-
dade do Departamento de Educa¢ido no Ministério
do Desenvolvimento de Recursos Humanos (32).
Esta divisdo reflete a percepgao cultural de que as
criangas com deficiéncia tém necessidade mais de
bem estar social do que de igualdade de oportuni-
dades (11). Este modelo especifico tende a segregar
mais as criancas com deficiéncia e muda o foco da
educacio e obtencéo de inclusdo social e econdmica
para o enfoque de tratamento e isolamento social.

Falta de legislacao, politicas, metas e planos
Embora haja muitos exemplos de iniciativas para
incluir criancas com deficiéncia na educacio, a
falta de legislacao, politicas, metas e planos tende
a ser um obstaculo importante aos esforcos para
prover a Educa¢do para Todos (62). As falhas
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comumente encontradas nas politicas incluem
a falta de incentivos financeiros e outros para as
criangas com deficiéncia frequentarem escolas,
e a falta de servicos de protecao e suporte social
para criancas com deficiéncia e suas familias (63).

Uma revisdo de 28 paises participantes da
Parceria na Iniciativa de Acelera¢do da Educac¢ao
para Todos descobriu que 10 paises tinham o
uma politica de comprometimento para a inclu-
sdo de criangas com deficiéncia, além de metas
ou planos em assuntos tais como coleta de dados,
treinamento de professores, acesso a edificios
escolares, e o fornecimento de materiais de ensino
e suporte adicionais (64). Por exemplo, Gana tem
metas de matricula, incluindo a de que todas as
criancas com “necessidades educacionais nio
graves” sejam educadas em escolas normais até
2015. Djibuti e Mogambique mencionam metas
para criangas em escolas regulares. O Quénia
estd comprometido em aumentar o indice bruto
de matriculas de criangas deficientes para 10%
em 2010 e tem também metas de treinamento
de professores e fornecimento de equipamen-
tos. No entanto, outros 13 paises mencionados
forneceram poucos detalhes de suas estratégias
para criangas com deficiéncia, e cinco paises ndo
mencionaram nada sobre deficiéncia ou incluséo.

Recursos inadequados
Recursos limitados ou inadequados sdo vistos
como uma barreira significativa a garantia da



educacio inclusiva para criancas com deficiéncia
(65). Um estudo nos Estados Unidos concluiu que
o custo médio para educar uma crian¢a com defi-
ciéncia, seria 1,9 vezes o custo para uma crianga
sem deficiéncia, com o multiplicadorindo de 1,6 a
3,1, dependendo do tipo e extensio da deficiéncia
(66). Na maioria dos paises em desenvolvimento
¢ dificil alcancar todos os necessitados, mesmo
quando os sistemas educacionais sdo bem plane-
jados e dao suporte a inclusao.

Os or¢amentos nacionais para a educagido
sao comumente limitados e as familias sao fre-
quentemente incapazes de suportar os custos da
educacio (9, 17, 67). Ha diminuigdo de recursos
com poucas escolas, instalagdes inadequadas,
professores qualificados insuficientes, e falta de
materiais didaticos (6). Uma avaliagdo de 2006
realizada em El Salvador sobre a situacdo da
capacidade de criar oportunidades educacionais
inclusivas para alunos com deficiéncia concluiu
que havia financiamento limitado para prover
servicos a todos os alunos com deficiéncia (68).

A Estrutura de A¢do em Dakar reconhece que
realizar o programa Educacio para Todos exigira
dos paises um crescente suporte financeiro 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

Curriculo e pedagogia

Abordagens flexiveis sdo necessarias na educagao
para responder as diversas habilidades e necessi-
dades de todos os educandos (69). Onde os cur-
riculos e métodos de ensino sao rigidos e h4 falta
de materiais de ensino adequados, por exemplo,
onde a informagdo néo ¢ entregue do modo mais
adequado, como por exemplo através da lingua
de sinais, e nao ha materiais didaticos alterna-
tivos disponiveis, como em Braille, as criangas
com deficiéncia correm um risco crescente de
exclusio (69). Sistemas de avaliagdo muitas vezes
focam o desempenho académico, ao invés do
progresso individual e, portanto, também podem
ser restritivos para criangas com necessidades
educacionais especiais (69). Ademais, quando os
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pais mostram preocupacio sobre a qualidade das
escolas normais, é mais provavel que eles trans-
firam seus filhos com deficiéncia para solugoes
segregadas (17).

Treinamento e suporte

inadequados para professores

Os professores podem nao ter tempo ou recursos
para dar suporte a alunos com deficiéncia (70).
Em ambientes com recursos escassos as salas
de aula frequentemente estdo lotadas e ha uma
grave falta de professores treinados, capazes de
lidar rotineiramente com necessidades individu-
ais de criangas com deficiéncia (71, 72). A maioria
dos professores faltam aptiddes como a lingua de
sinais, o que cria barreiras para alunos surdos
(73). Faltam também outros recursos, como
assistentes de classe. Os avangos na educa¢io de
professores ndo tém mantido o ritmo das mudan-
¢as nas politicas que seguiram a Declaragdo de
Salamanca. Por exemplo, na India o pré-treina-
mento de servico de professores regulares nao
inclui qualquer familiarizagdo com a educagao
de criancas com necessidades especiais (64).

Barreiras fisicas

O acesso fisico as escolas é um pré requisito
essencial para educar criangas com deficiéncia
(65). Esses deficientes fisicos enfrentam dificul-
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 distancias
forem muito grandes (17). Mesmo sendo possivel
chegar até a escola, pode haver obstaculos como
escadas, portas estreitas, assentos ou instalacoes
inadequados em banheiros, etc. (74).

Rotulagem

Criangas com deficiéncia sdo muitas vezes cate-
gorizadas conforme sua situagdo de saude, para
determinar sua elegibilidade para a educagio
especial e outros tipos de servicos de apoio (2).
Por exemplo, um diagnoéstico de dislexia, cegueira
ou surdez podem facilitar o acesso ao apoio de
comunicagdo e ensino especializado (75). Mas
estabelecer rétulos para criangas em sistemas
educacionais pode ter efeitos negativos, que
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incluem estigma, rejeicdo dos colegas, expectati-
vas mais baixas e oportunidades limitadas (29).
Os alunos podem relutar em revelar sua
deficiéncia devido a atitudes negativas, negligen-
ciando os servicos de suporte necessarios (76). Um
estudo em dois estados norte-americanos exami-
nou as respostas de 155 professores de pré-escola
sobre a inclusdo de criancas com deficiéncia (77).
Duas versoes diferentes de um questionario foram
criadas, incluindo histérias curtas descrevendo
criangas com deficiéncia. Uma incluia uma versao
“rotulada” que usava termos como paralisia cere-
bral. Outro nao usava rotulos, mas descrevia
simplesmente as criangas. Os professores que pre-
encheram a versdo sem rétulos foram mais posi-
tivos sobre a inclusdo de criangas com deficiéncia
do que os que responderam ao questiondrio com
rotulos. Isto sugeriu que um rétulo pode levar a
mais atitudes negativas e que as atitudes dos adul-
tos sdo criticas para o desenvolvimento de poli-
ticas para educacéo de criancas com deficiéncia.

Barreiras de atitude

Atitudes negativas constituem um importante
obstaculo para a educagdo de criancas com defi-
ciéncia (78, 79). Em algumas culturas, as pessoas
com deficiéncia sio vistas como uma forma de
puni¢do divina ou sendo portadoras de ma sorte
(80, 81). Como resultado, criangas com deficién-
cia que poderiam estar na escola sdo impedidas
de frequenta-la. Um estudo baseado numa comu-
nidade de Ruanda descobriu que as percepgoes de
reducdo de capacidade afetavam a crianca com
deficiéncia frequentar ou nao a escola. Atitudes
negativas da comunidade também eram refleti-
das na linguagem usada para se referir a pessoas
com deficiéncia (82, 83).

As atitudes de professores, administradores
escolares, outras criancas e até membros da familia
afetam a inclusdo de criancas com deficiéncia em
escolas regulares (74, 84). Alguns professores de
escolas, incluindo professores supervisores, acre-
ditam nao serem obrigados a ensinar criangas com
deficiéncia (84). Na Africa do Sul pensa-se que a fre-
quéncia escolar a conclusdo do curso sdo influen-
ciadas pela cren¢a dos administradores escolares
de que alunos com deficiéncia ndo tém futuro na
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educacéo superior (85). Um estudo comparando o
Haiti com os Estados Unidos descobriu que pro-
fessores de ambos os paises geralmente favorecem
tipos de deficiéncias que percebem serem mais
faceis de trabalhar em cendrios normais (36).
Mesmo onde as pessoas apoiam alunos com
deficiéncia, as expectativas podem ser mais baixas,
resultando que pouca atengido é dada a conquista
académica. Professores, pais e outros alunos podem
se preocupar, mas ao mesmo tempo nao acreditam
na capacidade das criangas em aprenderem (86,
87). Algumas familias com criangas com defici-
éncia podem acreditar que escolas especiais sao o
melhor lugar para a educagéo de seus filhos (76).

Violéncia, bullying e abuso

A violéncia contra alunos com deficiéncia — por
professores, outros funcionarios e colegas — é
comum em cenarios educacionais (20). Alunos com
deficiéncia muitas vezes se tornam alvos de atos
violentos, incluindo ameacas fisicas e abuso, abuso
verbal, e isolamento social. O medo do bullying
pode ser tdo grave quanto o proprio bullying (88).
Criangas deficientes podem preferir frequentar
escolas especiais por causa do medo do estigma
ou do bullying em escolas regulares (88). Criancas
surdas sdo particularmente vulneraveis ao abuso
por suas dificuldades com a comunicagao falada.

Abordando as barreiras
a educacao

Garantir a inclusdo de criangas com deficiéncia na
educagdo requer uma mudanca tanto a nivel do sis-
tema como da escola (89). Como qualquer mudanga
complexa, requer visio, aptiddes, incentivos, recur-
sos e um plano de a¢do (90). Um dos elementos mais
importantes num sistema educacional inclusivo é
uma lideranca forte e continua nos niveis nacional
e escolar — uma providéncia de custo zero.

Legislacao

O sucesso dos sistemas inclusivos de educagdo
depende muito do comprometimento de um
pais em adotar a legislacao adequada, desenvol-
ver politicas e prover financiamento adequado



para sua implantacdo. Desde meados dos anos
1990, a Italia tem uma legislacdo pronta para
apoiar a educa¢do inclusiva para todas as crian-
¢as com deficiéncia, resultando em altos indices
de inclusdo com resultados educacionais positi-
vos (33, 91, 92).

A Nova Zelandia mostra como os ministérios
do governo podem promover um entendimento
do direito a educagido de alunos com deficiéncia:
= tornando publica a disponibilidade de suporte

a criangas com deficiéncia;

* lembrando aos conselhos das escolas de suas
responsabilidades legais;

= revendo a informagéo fornecida aos pais;

= revendo procedimentos de queixas (93).

Intervengées no sistema

Uma pesquisa em paises de renda baixa e média
descobriu que se falta vontade politica, a legis-
lacdo s6 tera um impacto pequeno (31). Outros
fatores que levam a um baixo impacto incluem
fundos para a educagéo insuficientes, e a falta de
experiéncia para educar pessoas com deficiéncia
ou com necessidades educacionais especiais.

Politicas

Politicas educacionais claras sobre educacdo de
criangas com deficiéncia sdo essenciais para o
desenvolvimento de sistemas educacionais mais
igualitarios. A UNESCO tem produzido manuais
para ajudar os formuladores de politicas e gesto-
res a criarem politicas e praticas de apoio a inclu-
sdo (94). Uma clara diregdo politica de 4mbito
nacional tem capacitado um grande ndimero
de paises a empreenderem reformas educacio-
nais importantes — inclusive Itdlia, a Republica
Popular Democratica do Laos, Lesoto, e Vietnam
(ver Quadro 7.3).

Em 1987, o Lesoto comecou a trabalhar
numa série de politicas sobre educagdo espe-
cial. Por volta de 1991 tinha estabelecido uma
Unidade de Educacdo Especial e langado um pro-
grama nacional de educa¢ao inclusiva (95). Um
estudo de 1993 ocorrido durante um trimestre
em escolas primadrias do pais, envolvendo entre-
vistas com mais de 2.649 professores, descobriu
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que 17% das criangas do Lesoto tinha deficién-
cia e necessidades educacionais especiais (95).
O programa nacional para educagao inclusiva
tinha inaugurado 10 escolas piloto, uma em
cada distrito do pais. O treinamento em ensino
inclusivo foi desenvolvido por professores nessas
escolas e por alunos-professores, com a ajuda de
especialistas e das proprias pessoas com defici-
éncia. Um estudo recente sobre educac¢io inclu-
siva em Lesoto encontrou variabilidade no modo
como os professores resolviam as necessidades
de suas criancas (96). Havia um efeito positivo
nas atitudes dos professores, e sem uma politica
formal seria improvavel que mudancas pudes-
sem ocorrer.

Planos nacionais

Criar ou melhorar um plano nacional de a¢ao

e estabelecer uma infraestrutura e capacidade

de implantar o plano sdo essenciais para incluir

as criangas com deficiéncia na educagdo (9). As

implicagoes do Artigo 24 da CDPD sao que a

responsabilidade institucional para a educagao

de criangas com deficiéncia deveria permanecer

com o Ministério da Educagio (97), e a coordena-

¢do, se apropriado, a cargo de outros ministérios

relevantes. Os planos nacionais da Educagéo para

Todos deveriam:

= refletir o comprometimento internacional
com o direito das criangas com deficiéncia
de serem educadas;

= identificar o numero de criangas com defici-
éncia e avaliar suas necessidades;

= refor¢ar a importincia do apoio dos pais e
envolvimento da comunidade;

= planejar os principais aspectos de provimento,
como construir edificios escolares com aces-
sibilidade e desenvolver curriculos, métodos
didaticos e materiais para atender as diversas
necessidades;

" aumentar a capacidade com a expansao para
programas de provimento e treinamento;

= disponibilizar fundos suficientes;

= realizar monitoramento e avaliacdo e melho-
rar os dados qualitativos e quantitativos sobre
alunos (64).
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Quadro 7.3. Ainclusao é possivel no Vietnam - no entanto, pode ser feito mais

No inicio dos anos 1990, o Vietnam langcou um importante programa de reformas para melhorar a inclusdo na
educacdo de alunos com deficiéncia. O Centro de Educacéo Especial trabalhou com uma ONG internacional para
estabelecer dois projetos piloto, um rural e outro urbano. Comités locais de estudos para cada projeto foram
ativos em suscitar a conscientizagdo da comunidade e conduzir pesquisas porta a porta, com criangas que nao
constavam das listas escolares oficiais. Os projetos pilotos identificaram 1.078 criangcas com ampla faixa de reducao
de capacidades que estavam excluidas.

Foi providenciado treinamento para professores, administradores e pais, sobre:

= 0s beneficios da educagao inclusiva

= servicos especiais de educacgao

= programas educacionais individualizados
= modificacdes em instalacdes e ambientes
= avaliacao

= servicos familiares.

Além disso, foi dada assisténcia técnica em areas como treinamento de mobilidade para alunos cegos e treinamento
para pais, com exercicios para melhorar a mobilidade de criancas com paralisia cerebral.

Quatro anos depois, uma avaliacao descobriu que 1.000 das 1.078 criangas com deficiéncia foram incluidas com
sucesso em classes de educa¢ao normal das escolas locais — uma conquista bem vinda por professores e pais.
Com o suporte de doagdes internacionais, um programa similar foi realizado em trés outras provincias. Em trés
anos, os indices de frequéncia e classes regulares de criancas com deficiéncia tinham aumentado de 30% a 86%
e eventualmente 4.000 novos alunos foram matriculados em escolas da vizinhanca.

Avaliacoes de acompanhamento descobriram que os professores estavam mais abertos do que antes para incluir
alunos com deficiéncia, estando mais bem equipados e familiarizados sobre praticas inclusivas. Professores e pais
também aumentaram suas expectativas sobre criangas com deficiéncia. Mais importante, as criangas estavam
melhor integradas em suas comunidades. O custo médio do programa para um aluno com deficiéncia em cenario
inclusivo era de US$58 por ano, comparado a US$20 para um aluno sem deficiéncia e US$400 para educagao em
cenarios segregados. Esta soma nao cobre equipamentos especializados, como ajuda para audicdo, cadeiras de
rodas e impressoras Braille, que muitos alunos deficientes precisavam e cujo custo era proibitivo para muitas
familias. Apesar do progresso, somente em torno de 2% das pré-escolas e escolas primdrias no Vietnam sdo
inclusivas, e 95% das criangas deficientes ainda ndo tém acesso a escola (90). Mas o sucesso dos projetos pilotos
ajudou a mudar as atitudes e politicas sobre deficiéncia e levou a maiores esfor¢os de inclusdo. O Ministério da
Educacdo e Treinamento se comprometeu a aumentar o percentual de criangas deficientes sendo educadas em
classes regulares. Novas leis e politicas que apoiam a educagao inclusiva estao sendo implantadas.

Financiamento

Ha basicamente trés modos de financiar as neces-
sidades especiais de educa¢do em instituicdes
especializadas ou escolas normais:

através do or¢amento nacional, com o esta-
belecimento do Fundo Nacional Especial
(como no Brasil), financiar uma Rede
Educacional de Escolas Especiais (como
no Paquistdo), ou com uma proporgio fixa
do or¢amento geral da educagdo (0,92% na
Nicaragua e 2,3% no Panama).
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financiando as necessidades especificas das
instituigdes — materiais, apoio, treinamento
e suporte operacional (como no Chile e
México)

financiando individuos para atender as
suas necessidades (como na Dinamarca,
Finlandia, Hungria e Nova Zelandia).

Outros paises, incluindo a Suica e os Estados

Unidos, usam uma combinacdo de métodos
de financiamento que incluem financiamento



nacional que podem ser usados de modo flexivel
para necessidades especiais de educagdo ao nivel
local. Os critérios para elegibilidade de financia-
mento pode ser complexos. Qualquer que seja o
modelo usado, ele deve:

= ser facil de entender

ser flexivel e previsivel

prover fundos suficientes

baseado em custos e permitir seu controle
ligar educagdo especial a educagdo normal
ser neutro na identificagdo e colocagao
(98, 99).

Um sistema de comparagdo de dados sobre
recursos entre paises classifica os alunos con-
forme suas necessidades surjam de condigdes
médicas, comportamentais, emocionais, ou des-
vantagens socioecondmicas ou culturais (31).

Os recursos dedicados a criangas com diag-
noésticos médicos permanecem os mais constantes
em todas as idades. Os recursos alocados a crian-
¢as em desvantagem socioecondmica ou cultural
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estdo mais concentrados nos grupos das criangas
mais jovens e caem acentuadamente até a escola
secundaria (100). A redugdo de recursos para essas
categorias pode se refletir em maiores indices de
abandono escolar para esses grupos de alunos,
principalmente nos estdgios mais tardios da
escola secundaria, implicando que o sistema nio
estd atendendo a suas necessidades educacionais.

A Tabela 7.2 resume os dados de alguns paises
da América Central e do Sul, fazendo comparacdes
com dados similares de New Brunswick - provincia
do Canada, dos Estados Unidos, e da mediana dos
paises do OCDE. Ficou evidente que os paises da
América Central e do Sul estdo dando recursos para
alunos com deficiéncia durante os anos do pré-pri-
mario e primdrio, mas hd uma rapida queda de pro-
vissionamento de recursos no inicio do secundario
e nenhum recurso ao final do curso secundario.
Isto contrasta com os paises do OCDE, que provém
educagdo para alunos com deficiéncia durante todo
o periodo escolar, embora a provisio de recursos
seja reduzida com o aumento de idade dos alunos.

Tabela 7.2. Percentual de alunos com deficiéncia que recebem recursos educacionais por pais e

por nivel educacional

Pais (%)Educacdo  pré-primario Primario Secundario Curso nivel
compulséria (%) (%) (%) médio (%)
Belize 0.95 - 0.96 - -
Brasil 0.71 1.52 0.71 0.06 -
Chile 0.97 1.31 117 1.34 -
Colémbia 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 -
Nicardgua 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, 2.89 - 2.19 3.80 3.21
Provincia do Canada
Mediana dos paises do OCDE 2.63 0.98 243 3.11 1.37

Nota: O México é um pais do OCDE. S6 dados parciais estao disponiveis para paises listados em italico.

N/A = néo aplicavel, ndo disponivel / nunca coletado.
Fonte (31, 101).
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Garantir que criangas com deficiéncia possam
ter acesso a0 mesmo padrio educacional de seus
pares requer um aumento de financiamento (17).
Para tanto, paises de baixa renda exigirao finan-
ciamento previsivel de longo prazo. Na Republica
Democratica Popular do Laos, a organizagio
“Save the Children” e a Agéncia Internacional
Sueca de Desenvolvimento e Cooperagio 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 politicas e
praticas de educagio inclusiva. Os servigos come-
caram em 1993 quando foi inaugurada uma escola
na capital, Vientiane. Atualmente ha 539 escolas
em 141 paises que oferecem educagdo inclusiva
para mais de 3.000 criancas com deficiéncia (102).

Embora os custos das escolas especiais e esco-
las inclusivas sejam dificeis de determinar, é ponto
pacifico que cenarios inclusivos sdo mais eficientes
do ponto de vista do custo (33). A inclusdo tem
maiores chances de sucesso quando o financia-
mento escolar é descentralizado, os orgamentos
sao delegados ao nivellocal, e os fundos se baseiam
no numero total de matriculas e outros indicado-
res. O acesso a pequenas quantias de fundos flexi-
veis pode promover novas abordagens (103).

Intervengdes na escola

Reconhecer e resolver
diferencas individuais
Os sistemas educacionais precisam se afastar das
pedagogias mais tradicionais e adotar abordagens
mais centradas no aluno, que reconhecam que
cada individuo tem uma capacidade de aprender
e um modo especifico de aprendizado. Os curri-
culos, métodos e materiais de ensino, sistemas de
avaliagdo e exame, e 0 gerenciamento das classes,
precisam ser acessiveis e flexiveis para acomodar
as diferengas nos padroes de aprendizado (19, 69).
Priticas de avaliacio podem facilitar ou
impedir a inclusdo (103). A necessidade de alcan-
car a exceléncia académica muitas vezes per-
meia a cultura escolar; portanto, as politicas de
inclusao precisam garantir que todas as criangas
alcancem seu potencial (104).
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Enfatizar grupos de habilidades é muitas
vezes um obstaculo para a inclusdo, enquanto
que as habilidades mistas e classes com
criancas de diferentes idades, podem ser um
modo de avangar (17, 69). Em 2005, a Agéncia
Europeia de Desenvolvimento da Educacgédo
em Necessidades Especiais estudou formas de
avaliacdo que apoiam a inclusiao em cenarios
normais (105). Envolvendo 50 especialistas
avaliadores em 23 paises, o estudo abordou
como sair de uma abordagem deficitaria, prin-
cipalmente médica, para uma abordagem edu-
cacional ou interativa. Os seguintes principios
foram propostos:
= Procedimentos de avaliacdo devem promo-
ver o aprendizado para todos os alunos.
= Todos os alunos devem poder participar de
todos os procedimentos de avaliagido

*  As necessidades dos alunos com deficiéncia
devem ser consideradas em todas as politi-
cas de avalia¢do, assim como nas politicas de
avaliagdo especificas para deficiéncia.

= Os procedimentos de avaliacio devem se
complementar uns aos outros.

= Os procedimentos de avaliacio devem pro-
mover a diversidade, identificando e valori-
zando o progresso e as conquistas de todos
os alunos.

= Os procedimentos de avaliagdo devem visar
explicitamente prevenir a segregagdo evi-
tando - na medida do possivel - formas de
rotulacdo. Ao invés, as avaliacoes devem
focar as praticas de aprendizado e ensino que
levem a mais inclusao num cenario normal.

Os planos de educagédo individualizada sdo
uma ferramenta atil para ajudar criancas com
necessidades educacionais especiais a aprender
de modo eficaz em ambientes menos restritivos.
Desenvolvidos por um processo multidisciplinar,
eles identificam necessidades, metas e objetivos
de aprendizado, estratégias adequadas de ensino
e instalagdes e suportes adequados.

Muitos paises, como Australia, Canadd,
Nova Zelandia, Reino Unido e Estados Unidos
tém politicas e processos documentados para
esses planos (106).



Criar um ambiente 6timo de aprendizado aju-
dara as criangas a atingirem seu potencial (107).
Tecnologias de informagao e comunicagéo, incluindo
tecnologias assistenciais devem ser usadas sempre
que possivel (69, 108).

Alguns alunos com deficiéncia podem reque-
rer suportes tais como letras grandes, leitores de
telas, Braille e lingua de sinais, e softwares espe-
ciais. Formatos alternativos de exames também
podem ser necessarios, como exames orais para
nao leitores. Os educandos com dificuldades de
entendimento, como resultado de deficiéncias
intelectuais podem precisar que estilos e méto-
dos de ensino sejam adaptados. As escolhas sobre
suportes razoaveis dependerdo dos recursos dis-
poniveis (71).

Providenciando suporte adicional
Para garantir o sucesso das politicas de educagao
inclusiva, algumas criancas com deficiéncia exi-
girdo servicos e suporte adicionais (5). Os custos
adicionais associados podem ser providos em
parte pelas economias obtidas com a transferén-
cia de alunos de instituicdes especializadas para
escolas normais.

Quando necessario, a escola deve ter acesso
a professores de educacdo especializada. Na
Finlandia, a maioria das escolas tem o suporte de
pelo menos um professor especialista em educa-
¢do especial. Esses especialistas fazem avalia¢des,
desenvolvem planos para educac¢io especializada
e ddo orientacéo a professores normais (109). Em
El Salvador, “salas de apoio” tém sido instaladas
em escolas primdrias normais para atender a
alunos com necessidades educacionais especiais,
incluindo deficientes. Os servigos incluem ava-
liagdes, instrugdo individual ou em pequenos
grupos, suporte para professores em geral, e tera-
pia da fala e linguagem, e servicos similares. Na
sala de apoio, os professores trabalham junto com
o0s pais e recebem um or¢camento do Ministério
da Educagdo para treinamento e saldrios. Em
2005, em torno de 10% das escolas em todo o pais
tinham salas de apoio (68).

Professores assistentes, também conhecidos
como apoio de ensino ou assistentes para neces-
sidades especiais, sdo cada vez mais usados em
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salas de aula normais. Esses papéis variam em
cenarios diferentes, mas sua fungdo principal é
dar suporte a criangas com deficiéncia para par-
ticiparem das classes normais; ndo devem ser
vistos como professores substitutos.

O sucesso de sua participacdo requer uma
comunicagdo e planejamento eficaz com o profes-
sor da classe, um entendimento compartilhado
de seu papel e responsabilidades, e monitora¢ao
continua 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 flexiveis e segregar as criangas com
deficiéncia na classe (93). Assistentes para neces-
sidades especiais ndo devem impedir as criangas
com deficiéncia de interagirem com criangas sem
deficiéncia ou se envolverem com atividades ade-
quadas para sua idade (88).

A identifica¢do e intervengdo precoce podem
reduzir o nivel de suporte educacional que as
criangas com deficiéncia possam exigir em toda
a sua escolarizagdo e garantir que alcancem todo
o seu potencial (107). Criancas com deficiéncia
podem exigir acesso a profissionais especialis-
tas em saude e educacio, tais como terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e
psicologos educacionais para apoiar seu aprendi-
zado (107). Uma revisdo das intervenc¢des na pri-
meira infancia na Europa refor¢ou a necessidade
de uma adequada coordenagio entre servicos de
satde, educagdo, e sociais (112).

Fazer melhor uso dos recursos existentes para
dar suporte ao aprendizado também é impor-
tante, particularmente em cendrios 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 significativamente o pro-
cesso de aprendizagem podem ser feitos local-
mente (103). Escolas especiais, onde existirem,
podem ser valiosas para a experiéncia com defici-
éncia (identifica¢do e intervengao precoce), e como
centros de treinamento e recursos (5). Em cenarios
de baixa renda, professores itinerantes podem ser
um meio eficiente e acessivel de suprir a falta de
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Quadro 7.4. Educacao de professores na Etiopia

0 treinamento de professores em necessidades educacionais especiais tem sido realizado na Etiépia desde os anos
1990, uma referéncia com muito suporte internacional. Até os anos 1990, a educacgao de professores em necessi-
dades educacionais especiais era feita principalmente através de seminarios curtos patrocinados por ONGs. Esta
abordagem néo produzia mudancas definitivas nos processos de ensino e aprendizado, nem capacitava o governo
a ser autoconfiante para treinar equipes educacionais especiais.

A partir de1992, com o suporte do governo finlandés, um curso de treinamento de seis meses foi lancado num
instituto de treinamento de professores (114). Isto era parte da razdo para dar apoio a escolas especiais existentes,
para introduzir mais classes especiais e aumentar o nimero de educandos dentro de classes normais com apoio
para professores itinerantes. Cinquenta professores receberam educagao universitaria em universidades finlandesas
— 6 na propria Finlandia, 44 por treinamento a distancia, com um custo em torno de 10% da educacdo presencial.

Cursos rapidos 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 educacao especial e milhares de professores de escolas normais receberam treinamento
em servico. Mas as instalacdes nao treinam um ndmero suficiente de professores para atender a demanda total de
educacao inclusiva (115).

Outros colégios e universidades na Etiépia oferecem agora cursos de necessidades especiais de educagao 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 expansao no nimero de classes especiais de criangas
deficientes frequentando a escola. Mas segundo as estatisticas do Ministério da Educacdo, estima-se que apenas
6.000 criancas deficientes identificadas tenham acesso a educacao, de uma populagdo de escola primaria de

perto de 15 milhdes (64).

professores, dando assisténcia a criangas para que
estas desenvolvam suas aptiddes tais como alfa-
betiza¢do em Braille, orienta¢do 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 confianga e com-
peténcia para ensinar criancas com necessidades
educacionais diferentes. Os principios da inclusao
devem ser embutidos em programas de treina-
mento de professores, que devem incluir atitudes
e valores, ndo apenas conhecimentos e habilida-
des (103). O treinamento pos-qualificagdo, como
o oferecido no Instituto Sebeta de Treinamento
de Professores da Etidpia, podem melhorar a
oferta e — em tltima andlise - a taxa de matricula
de alunos com deficiéncia (ver Quadro 7.4).
Professores com deficiéncias devem ser enco-
rajados a servirem de modelos. Em Mog¢ambique,
a colaboragdo entre um colégio de treinamento
de professores e uma organizagao nacional de
pessoas com deficiéncia, ADEMO, treina profes-
sores para trabalharem com alunos deficientes
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e também oferece bolsas aos alunos para serem

treinados como professores (116).

Varios recursos podem apoiar e trabalhar em
prol de abordagens inclusivas para alunos com
deficiéncia, 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 aptidoes em diversos cend-
rios de classes (107).

= Moddulo 4: Usar TICs para promover educa-
¢do e treinamento de trabalho para pessoas
com deficiéncia, com um conjunto de fer-
ramentas de melhores praticas e aconselha-
mento de politicas que informa sobre como
as tecnologias de informagdo e comunicagao
facilitam o acesso a educagdo de pessoas com
deficiéncia (108).

= Educagdo em emergéncias: inclui todos os
profissionais: o manual de bolso INEE para
educagdo inclusiva da suporte a educadores
que trabalham em emergéncias e situagdes
de conflito (117).



O treinamento de professores também deve
ser apoiado por outras iniciativas que deem
aos professores oportunidades de comparti-
lhar especializagdes e experiéncias de educagao
inclusiva, e para adaptar e experimentar seus
proprios métodos educacionais em ambientes
receptivos (69, 102).

Onde as escolas segregadas sdo maioria, deve
ser uma prioridade capacitar professores de edu-
cacdo especial a fazerem a transi¢do para o sis-
tema inclusivo. Ao estender a educacéo inclusiva,
as escolas especiais e as escolas normais precisam
colaborar entre si (62).

Na Republica da Coréia, pelo menos uma
escola especial em cada distrito é selecionada
pelo governo para trabalhar em intima parceria a
uma escola normal, para encorajar a inclusao de
criancas deficientes em varias iniciativas como o
apoio a colegas e trabalho em grupo (76).

Removendo barreiras fisicas

Os principios do desenho universal enfatizam
politicas de acesso a educagdo. Muitas barreiras
fisicas estdo sendo superadas: mudar o layout
fisico de classes pode fazer uma grande diferenca
(18).Incorporar o desenho universal nas plantas de
novos edificios é mais barato que fazer as mudan-
¢as necessarias em edificios antigos e aumenta em
apenas 1% o custo total de construcéo (119).

Superando atitudes negativas

A presencga de alunos com deficiéncia ndo garante
automaticamente sua participa¢do. Para que a
participa¢ao seja significativa e produza bons
resultados de aprendizado, é missao critica da
escola valorizar a diversidade e promover um
ambiente seguro e de suporte.

As atitudes dos professores sao criticas para
garantir que as criancas deficientes permane-
¢am na escola e sejam incluidas nas atividades
da classe. Um estudo realizado para comparar
as atitudes dos professores com alunos com
deficiéncia no Haiti e nos Estados Unidos mos-
trou que os professores tém maior chance de
mudar sua atitude para a de inclusao se outros
professores demonstrarem atitudes positivas, e
onde existir uma cultura escolar de suporte (36).
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Medo e falta de confianca entre os professores a

respeito da educacao de alunos com deficiéncia

podem ser superados:

= No Zambia, professores de escolas basicas e
primarias expressaram interesse na inclusao
de criancas com deficiéncia, mas acreditavam
que o trabalho seria reservado a especialistas.
Muitos tinham medo de que condigdes como
o albinismo fossem contagiosas. Eles foram
encorajados a discutir suas crengas negativas
e escrever suas reflexdes sobre elas (120).

= Em Uganda, a atitude dos professores melho-
rou pelo simples fato de terem contato regu-
lar com criangas com deficiéncia (56).

= Na Mongodlia, foi realizado um programa de
treinamento sobre educagdo inclusiva para
pais e professores com o apoio de especialis-
tas. Os 1.600 professores treinados tiveram
atitudes altamente positivas a favor da inclu-
sdo de criancas com deficiéncia e de traba-
lharem com os pais: a matricula de criangas
com deficiéncia em unidades de pré-escola
aumentou de 22% para 44% (121).

O papel das comunidades,
familias, pessoas com deficiéncia
e criangas com deficiéncia

Comunidades

Abordagens que envolvam toda a comunidade
refletem o fato da crianga ser um membro inte-
gral da comunidade, tornando mais provavel que
a educagdo inclusiva sustentavel para a crianga
seja alcangada (ver Quadro 7.5).

Com frequéncia, os projetos de reabilitagdo
baseados na comunidade (CBR) incluem ativi-
dades educacionais para criangas deficientes e
compartilham o objetivo de inclusdo (5, 125).
As atividades CBR a favor da educagéo inclusiva
incluem encaminhar criancas deficientes as esco-
las adequadas, negociar para as escolas aceitarem
criangas com deficiéncia, ajudar os professores a
aceitarem criangas com deficiéncia, e criar liga-
¢Oes entre familias e comunidades (59).

Trabalhadores CBR também podem ser um
recurso util para os professores no fornecimento
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Quadro 7.5. Esporte para criancas com deficiéncia em Fiji

Desde margo de 2005 o Comité Paraolimpico de Fiji (FPC) e a Comissao Australiana de Esportes trabalharam juntos
para prover atividades esportivas inclusivas para criancas deficientes em 17 centros educacionais especiais em Fiji.
Essas atividades sao parte do Programa Australiano de Extensao Esportiva, umainiciativa do governo Australiano
que procura ajudar individuos e organiza¢des a produzir programas inclusivos de alta qualidade baseados no
esporte para contribuir com o desenvolvimento social.

Os programas enraizados do FPC sdo designados para aumentar a variedade e qualidade das escolhas esportivas
disponiveis para as criangas das escolas de Fiji. Suas atividades incluem:

Pacific Junior Sport — um programa baseado em jogos que da oportunidade as criancas de participarem e
desenvolverem suas habilidades;

“gito lai lai" (“jogos infantis”) para criancas menores;

convénios com federacées esportivas — como golfe, ténis de mesa, ténis, e arco e flecha — para realizarem
jogos nas escolas;

apoio as escolas para que os alunos possam jogar esportes populares como futebol, volei e basquete e esportes
paraolimpicos como bocha, futebol de saldo e volei para cadeirante;

organizacdo de torneios esportivos regionais e nacionais, assim como festivais, em que os alunos testam suas
habilidades em futebol, basquete e volei contra criancas das escolas normais;

criacdo de modelos por meio do programa atleta embaixador, em que atletas com deficiéncia visitam regu-

larmente escolas, incluindo as normais.

0 esporte pode melhorar a inclusdo e o bem-estar das pessoas com deficiéncia:

mudando o que a comunidade pensa e sente sobre pessoas com deficiéncia e, assim, reduzindo o estigma e

a discriminacgdo;

mudando o que as pessoas com deficiéncia pensam e sentem sobre si mesmas, para reconhecerem seu préprio

potencial;

reduzindo seu isolamento, ajudando-as a se integrar completamente a vida da comunidade;
dando oportunidades que ajudem os jovens a desenvolverem sistemas corporais saudaveis (musculoesquelético

e cardiovascular), e melhorarem a coordenacao.

Como resultado do trabalho da FPC, toda tarde de sexta feira, em todo o pais, mais de 1.000 criangas com deficiéncia
estdo praticando esporte. Como diz 0 executivo de desenvolvimento esportivo do FPC, “quando as pessoas veem crian-
cas com deficiéncia praticando esportes, eles sabem que estas criancas sdo capazes de fazer muitas coisas diferentes”.

Fonte (122-124).

dedispositivos de assisténcia, garantir tratamento
médico, tornar o ambiente escolar acessivel, esta-
belecer contato com organizagdes de criangas
com deficiéncia, e encontrar locais de emprego
ou treinamento vocacional para crian¢as no fim
de seu percurso educacional.

Exemplos de praticas inovadoras que vincu-

lam CBR a educa¢io inclusiva podem ser encon-
trados em muitos paises de baixa renda:

Em Karamoja, regido de Uganda, onde a
maioria da populagido é de némades e so
11,5% da populagédo ¢ alfabetizada, as tare-
fas domésticas das criancas sdo essenciais
para a sobrevivéncia de suas familias. Nessa
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regido, estabeleceu-se um projeto chamado
Educagédo Alternativa Basica para Karamoja.
O projeto baseado na comunidade impulsio-
nou a educagdo inclusiva (126) ao encorajar a
participacdo de criancas com deficiéncia e a
instrucao escolar na linguagem local. O cur-
riculo tem a ver com a vida da comunidade,
contendo instrugdes sobre assuntos como
pecudria e agricultura.

O projeto de Oriang no oeste do Quéniaintro-
duziu a educagio inclusiva em cinco escolas
primarias. A assisténcia técnica e financeira é
fornecida pelo projeto Deficiéncia de Leonard
Cheshire (60). O apoio inclui treinar novos



professores e trabalhar com alunos, pais,
professores e a comunidade em geral para
mudar atitudes e criar as estruturas corretas
para oferecer educac¢io inclusiva. O projeto
beneficia 2.568 criangas, das quais, 282 tém
deficiéncia média a grave (127).

Pais
Os pais devem se envolver em todos os aspec-
tos do aprendizado (128). A familia é a primeira
fonte de educagdo para uma crian¢a e a maior
parte do aprendizado ocorre em casa. Com fre-
quéncia, os pais sdo ativos em criar oportunida-
des educacionais para seus filhos e precisam ser
incluidos para mediar o processo de incluséo.
Em vérios paises, os pais, muitas vezes com o
apoio de associagoes de pais, levaram seus gover-
nos aos tribunais, estabelecendo precedentes que
abriram as escolas regulares as criangas com
deficiéncia. A Inclusdo Panamenha pressionou o
governo panamenho a mudar a lei, exigindo que
criancas com deficiéncia fossem educadas num
sistema integrado. Em 2003, como resultado
de sua campanha, o governo introduziu uma
politica para tornar inclusivas todas as escolas.
A NFU, uma organizacdo de pais na Noruega,
deu apoio aos pais de Zanzibar para colabora-
rem com o Ministério da Educa¢do e introduzir
a educagdo inclusiva. Em 2009, uma organiza-
¢do de pais no Libano persuadiu um colégio de
treinamento de professores a realizar seu treina-
mento pratico para professores na comunidade
ao invés de em instituicdes.

Organizacgoes de pessoas com deficiéncia

As organizages de pessoas com deficiéncia
também tém seu papel para promover a educa-
¢do de criangas com deficiéncia, por exemplo,
trabalhar com jovens deficientes, servindo de
modelos, encorajando os pais a enviar seus
filhos as escolas, se envolvendo na educacido de
seus filhos, e fazendo campanhas para a edu-
cagdo inclusiva. A Federagdo de Pessoas com
Deficiéncia da Africa do Sul, por exemplo,
estabeleceu programas envolvendo pessoas
com deficiéncia, incluindo seus programas
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para criancas e jovens, que ja tem 15 anos de
existéncia. O programa enfoca todos os aspec-
tos da discriminagdo e abusos de criancas com
deficiéncia, e a exclusdo da educagéo e de outras
atividades. No entanto, frequentemente faltam a
essas organizagdes os recursos e a capacidade de
desenvolver seu papel na educagao.

Criancas com deficiéncia

As proprias vozes das criancas com deficiéncia

podem ser ouvidas, embora frequentemente nao

o sejam. Nos tltimos anos as criangas tém sido

mais envolvidas nos estudos de suas experiéncias

educacionais. Os resultados de tais pesquisas com
criancgas sdo de grande beneficio para os planeja-

dores da educagéo e formuladores de politicas, e

podem ser uma fonte de evidéncias a medida que

os sistemas educacionais se tornam mais inclusi-
vos. A cooperagdo entre criancas poderia ser mais

bem utilizada para promover a inclusao (94).
Métodos audiovisuais tém sido particular-

mente eficazes para levar os pontos de vista das

criangas a uma gama de cenarios socioecondmi-

cos (129, 130).

= Jovens de nove paises da Comunidade
Britinica foram consultados sobre suas opi-
nides sobre CDPD, através de uma série de
grupos de estudo. Em trés quartos desses
grupos, o direito a educagdo apareceu como
sendo uma das trés prioridades (131);

* Num programa para refugiados em Jhapa,
Nepal, criangas com deficiéncia foram per-
cebidas como um grupo negligenciado e
vulneravel (132). Assim, foi indicado um
coordenador em tempo integral para o pro-
grama de deficiéncia, para realizar uma pes-
quisa de agdo participativa. Criancas com
deficiéncia falaram sobre a vida de suas fami-
lias e descreveram como seriam prejudicados
se deixassem seus lares. Filhos e pais classifi-
caram a educa¢do como prioridade niimero
um. Apos 18 meses, mais de 700 criangas ja
foram integradas as escolas e o treinamento
na lingua de sinais foi introduzido em todos
os campos de refugiados, para criangas
surdas e nao surdas;
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= Em setembro de 2007, o Ministério de
Educagdo de Portugal organizou um levanta-
mento em toda a Europa, em colabora¢ao com
a Ageéncia Europeia de Desenvolvimento em
Necessidades Especiais em Educac¢io (133). Os
jovens consultados foram favoraveis a educa-
¢do inclusiva, mas insistiam que cada pessoa
deveria poder escolher onde preferia ser edu-
cada. Cientes de que ganhariam habilidades
sociais e experiéncias do mundo real em esco-
las inclusivas, eles também disseram que o
apoio individual de especialistas os tinha aju-
dado a se prepararem para educagio superior.

Conclusao e recomendacgdes

As criangas com deficiéncia tém menor probabi-
lidade que as criangas sem deficiéncia de comecar
a escola, e indices mais baixos de permanéncia e
de promocéo para as séries seguintes da escola.
Criangas com deficiéncia deveriam ter acesso
igualitario a uma educagao de qualidade, porque
isto é essencial paraaformacao do capitalhumano
e sua participacdo na vida social e econdmica.

Enquanto as criangas com deficiéncia tém
sido historicamente educadas em escolas espe-
ciais separadas, as escolas normais inclusivas
em areas urbanas e rurais fornecem uma visdo
de vanguarda com eficacia de custo. A educagio
inclusiva é mais capaz de chegar até a maioria e
evitar o isolamento das crian¢as com deficiéncia
de suas familias e da comunidade.

Uma gama de barreiras nas politicas, sistemas
e servigos educacionais limitam as oportunida-
des educacionais normais para criancas com defi-
ciéncia. E necessaria uma mudanca de sistemas,
ao nivel da escola, para remover barreiras fisicas
e de atitude, e prover instalacdes e servicos de
suporte razoaveis para garantir que criangas com
deficiéncia tenham acesso igualitario a educagao.

Uma ampla gama de partes interessadas —
legisladores, administradores escolares, profes-
sores, familias e criangas com e sem deficiéncia
- podem contribuir para melhorar os resultados
educacionais das criancas com deficiéncia, con-
forme delineado nas recomendagdes a seguir.
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Formular politicas claras e
melhorar dados e informagoes

= Desenvolver uma politica nacional clara
sobre a inclusdo de criancas com deficiéncia
na educagdo, apoiada pela necessaria estru-
tura legal, institui¢des e recursos adequados.
As defini¢bes precisam ser acordadas sobre o
que constitui “educag¢io inclusiva” e “necessi-
dades educacionais especiais” para ajudar os
legisladores a desenvolverem um sistema de
educacdo equitativo, que inclua as criancas
com deficiéncia.

= Identificar, através de pesquisas, o nivel e a
natureza das necessidades, para que instala-
¢Oes e suporte razoaveis possam ser introdu-
zidos. Alguns alunos podem precisar apenas
de modificagdes do ambiente fisico para
terem acesso, enquanto outros precisarao de
suporte educacional intensivo.

= Estabelecer sistemas de monitoramento e
avaliagdo. Dados sobre o nimero de educan-
dos com deficiéncia e suas necessidades edu-
cacionais, em escolas especiais e em escolas
normais, podem muitas vezes ser coletados
através de fornecedores existentes desse ser-
vico. E necessario avaliar a eficicia e a efici-
éncia da educacdo inclusiva.

= Compartilhar conhecimento sobre como
alcangar a inclusdo educacional entre legis-
ladores, educadores e familias. Para os paises
desenvolvidos, a experiéncia de outros paises
que ja mudaram para a inclusio pode ser util.
Projetos modelo de educagio inclusiva pode-
riam ser acessados através de redes de boas
praticas locais, regionais e globais.

Adotar estratégias para
promover a inclusao

= O foco deve ser educar as criancas o mais
proéximo possivel da normalidade. Isto inclui,
se necessario, estabelecer vinculos entre as
instalagoes de educagio especial e as escolas
normais.

®  Nio construir uma nova escola especial se ndo
existirem escolas especiais. Ao invés, usar os



recursos para prover suporte adicional para
criancas com deficiéncia nas escolas normais.
Garantir uma infra-estrutura educacional
inclusiva, por exemplo, tornando compul-
sorios padroes minimos de acessibilidade
ambiental para permitir acesso a escola de
criangas com deficiéncia. O transporte aces-
sivel também ¢ vital.

Conscientizar os professores de suas responsa-
bilidades para com todas as criangas e construir
e aperfeicoar suas competéncias para ensinar
criangas com deficiéncia. Educar professores
sobre a inclusio de criangas com deficiéncia
pode acontecer idealmente na educagdo de
professores pré-servico e em servico. Devem-se
enfatizar especialmente professores de 4reas
rurais, onde hd menos servigos para criangas
com deficiéncia.

Apoiar professores e escolas para mudar
do modelo de “tamanho unico” para abor-
dagens flexiveis 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 orientagdo técnica e explicar como
agrupar alunos, diferenciar a instrugao,
usar pares para prover assisténcia, e adotar
outras intervengdes de baixo custo para
dar suporte a alunos com dificuldades de
aprendizado;

Esclarecer e reconsiderar politicas de ava-
liagdo, classificacdo e colocagdo de alunos
de modo a levar em considera¢ao a natureza
de interagdo da deficiéncia, nao estigma-
tizar criangas e beneficiar individuos com
deficiéncia;

Promover o direito a educacdo de criancas
surdas reconhecendo seus direitos linguis-
ticos. Criangas surdas devem ser expostas
desde cedo a lingua de sinais, e educadas
como poliglotas em leitura e escrita. Treinar
professores na lingua de sinais e prover mate-
rial educacional acessivel.
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Oferecer servigos especializados
onde necessario

= Aumentar investimentos em infra-estrutura
escolar e pessoal de modo que criangas com
deficiéncia identificadas com suas necessi-
dades educacionais especiais obtenham o
suporte necessario e continuem a receber
esse suporte durante sua educagio;

= Oferecer fonoaudiologia, terapia ocupacional
e fisioterapia a educandos com deficiéncias
moderadas ou significativas. Na auséncia de
especialistas, usar os servigos existentes de
reabilitacdo na comunidade para dar apoio
as criancas nos ambientes educacionais. Se
esses recursos nao estiverem disponiveis,
pode-se tentar desenvolver esses servicos
gradualmente;

= Considerar aintrodugéo de professores assis-
tentes para dar suporte especial a criangas
com deficiéncia, garantindo que isto ndo os
isole dos outros alunos.

Dar suporte a participacao

= Envolver os pais e membros da familia. Pais e
professores devem decidir em conjunto sobre
as necessidades educacionais de uma crianca.
As criangas agem melhor quando as familias
estdo envolvidas, e isto custa muito pouco;

= Envolver toda a comunidade em atividades
relacionadas com criangas deficientes. Isto
provavelmente tenha mais sucesso do que
decisdes politicas de cima para baixo;

= Desenvolver vinculos entre os servicos educa-
cionais e outros servicos de reabilitacdo, onde
existirem. Dessa forma, os poucos recursos
podem ser usados com mais eficiéncia, e edu-
cacdo, cuidados com saudde, e servicos sociais
podem ser integrados adequadamente;

=  Encorajar adultos com deficiéncia e orga-
nizagdes de pessoas com deficiéncia a se
envolverem mais para promover o acesso a
educacio das criancas com deficiéncia;

= Consultar e envolver as criancas nas decisoes
sobre sua educacao.
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Trabalho e emprego



“Minha deficiéncia me impediu de ter a chance de praticar agricultura, porém eu nao
desisti. Eu criei patos, vendi produtos de aquicultura e sucata. Mesmo com a discrimina-
¢do social e a deficiéncia fisica causando muitas dificuldades, nunca me rendi. Contudo,
em razdo da dificuldade do trabalho, a tlcera do meu pé direito piorou e finalmente tive
que amputar o pé. Com sorte e ajuda de meus amigos e vizinhos, consegui me adaptar a
uma proétese e recomecei minha carreira para procurar uma vida independente e plena
de significado. Meu ponto de partida foi a criagdo de gado. Estabeleci-me no Centro de
Comércio de Gado. Isso ndo s6 me proporciona uma boa vida como também me permite
ajudar varios outros que enfrentam os desafios da hanseniase.”

Tiexi

“Quando tentei entrar na universidade e quando me candidatei a empregos, varias
pessoas tentaram ver além da deficiéncia. As pessoas assumiam que por causa da minha
deficiéncia eu ndo poderia nem completar uma tarefa simples, ou operar um extintor de
incéndio... Acho que a principal razdo 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 refei¢des para 25
pessoas que trabalham la e costurando bonecas quando nao estou cozinhando. Os produ-
tos sdo feitos para lojas que os compram por causa da boa qualidade, nao porque as coisas
sao feitas por pessoas com deficiéncia. Tenho varios amigos no trabalho. Todos temos
deficiéncias intelectuais. Nao tenho nenhuma outra opgao de emprego porque ninguém
mais contrataria alguém como eu. E dificil pensar o que eu faria se eu tivesse mais op¢des,
mas talvez eu quisesse cantar, dangar e fazer musica.”

Debani

“Antes do terremoto, éramos uma grande familia com sete criangas, com desejos e
sonhos. Mas apenas trés de nés sobrevivemos nas ruinas do prédio. Os médicos esta-
dounidenses conseguiram salvar apenas uma de minhas pernas. Com uma proétese eu
recomecei a frequentar a escola. Eu estava vivendo com lembrangas do passado, que eram
apenas algumas imagens. Mesmo sabendo que precisava continuar com minha educagéo,
eu nao tinha vontade de fazé-lo. O momento de mudanca na minha vida foi uma proposta
de trabalho no canal de TV local como jornalista iniciante. No comego, pensei que minha
deficiéncia pudesse ser um impedimento para me tornar uma jornalista profissional.

Mas fui bem recebida, fui encorajada e tive treinamento para me tornar jornalista. Logo
me senti confortavel no meu novo ambiente e na minha nova posi¢ao, recebi o mesmo
numero de responsabilidades que os outros e ndo tive nenhum privilégio.”

Ani



Trabalho e emprego

Pelo mundo, pessoas com deficiéncia sdo empresarios e trabalhadores por
conta propria, fazendeiros e operarios, médicos e professores, assistentes de
lojas e motoristas de 6nibus, artistas e técnicos de computador (1). Quase
todos os trabalhos podem ser realizados por alguém com deficiéncia, e no
ambiente certo, a maioria das pessoas com deficiéncia pode ser produtiva.
Mas como documentado por varios estudos, tanto em paises desenvolvidos
quanto em desenvolvimento, pessoas com deficiéncia em idade de trabalhar
apresentam baixas taxas de empregabilidade e taxas muito mais altas de
desemprego do que pessoas sem deficiéncias (2-9). Menores taxas de partici-
pacdo no mercado de trabalho sdo uma das principais vias através do qual a
deficiéncia pode levar a pobreza.

O artigo 27 da Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
das Nacoes Unidas reconhece “o direito das pessoas com deficiéncia de tra-
balhar, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas. Este direito
abrange o direito a 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 acessivel a pessoas com deficiéncia”. Além disso, a CDPD proibe
todas as formas de discriminagdo no emprego, promove acesso ao treinamento
profissional e oportunidades para trabalhar por conta propria e exige acomo-
dagbes razoaveis no ambiente de trabalho, entre outras disposigdes.

Muitos fatores causam impacto nos resultados do mercado de trabalho
para pessoas com deficiéncia, incluindo diferenciais de produtividade; falhas
do mercado de trabalho relacionadas a discriminagdo e ao preconceito e
desincentivos criados por sistemas de beneficios por deficiéncia (2, 17-19).
Para tratar falhas do mercado de trabalho e encorajar a contratacao de pes-
soas com deficiéncia, varios paises possuem leis proibindo discrimina¢ao por
deficiéncia. Essas leis tém o intuito de melhorar o acesso a economia formal e
ter acesso a mais beneficios sociais. Muitos paises também possuem medidas
especificas, por exemplo as cotas, visando aumentar o nimero de oportuni-
dades para pessoas com deficiéncia (20). Servicos profissionais de reabilitacio
e emprego — capacitagdo profissional, aconselhamento, assisténcia na procura
de emprego e colocagdo — podem desenvolver ou restaurar as capacidades das
pessoas com deficiéncia para competir e facilitar a sua inclusdo no mercado
de trabalho. No centro de tudo isso estd a mudanga das atitudes no ambiente
de trabalho (ver Quadro 8.1).
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Quadro 8.1 Conceitos-chaves.

0 termo “trabalho” é amplo e inclui trabalho nao remunerado em casa ou em empresa familiar, trabalho remu-
nerado para outra pessoa ou organizacdo na economia formal ou informal e trabalho por conta propria.

Sustento significa “os meios pelos quais um individuo garante as necessidades vitais” (21). Isso pode envolver tra-
balho em casa ou na comunidade, trabalho individual ou em grupo, ou para uma organizacdo, para o governo ou
para uma empresa. Pode ser um trabalho remunerado em géneros, em dinheiro, ou por salario didrio ou mensal (21).
Em vérios paises, pessoas com deficiéncia se encontram predominantemente fazendo trabalho nao remunerado (22).

A “economia formal” é requlada pelo governo e inclui empregos no setor publico e privado, sendo os trabalhadores
empregados por contratos, e com saldrios e beneficios, como regimes de penséo e plano de saude. A “economia
informal” é a parte ndo regulamentada da economia do pais. Isso inclui agricultura em pequena escala, pequenos
comércios, empresas domésticas, pequenos negocios com alguns trabalhadores e atividades similares (22).

A expressao “forca de trabalho” se refere a todos os adultos em idade produtiva que estao disponiveis, capazes
e trabalhando ou querendo trabalhar (23). O termo “desempregado” inclui pessoas que nao estdo empregadas,
mas estao disponiveis e procurando por trabalho. Ha indicadores diferentes para medir o status de trabalho de
pessoas com deficiéncia:

= ataxa de desemprego é o nimero de desempregados expresso em porcentagem na forca de trabalho;

= ataxa de emprego é a parte da populacdo em idade produtiva que tem trabalho remunerado;

= ataxade forca de trabalho é a propor¢ao de populagao adulta economicamente ativa, empregada ou nao (22);
= a relacdo de emprego € a relagcao de taxa de emprego de pessoas com deficiéncia comparada a taxa de

emprego da populacdo em geral.

Entendendo o mercado
de trabalho

Participacao no mercado
de trabalho

Para as pessoas com deficiéncia e suas familias
superarem a exclusio, elas devem ter acesso ao
trabalho ou a meios de subsisténcia, quebrando
o vinculo entre deficiéncia e pobreza (14, 24-26).
Alguns empregadores continuam a temer que
pessoas com deficiéncia sejam desqualificadas e
improdutivas (27, 28), mas normalmente as pes-
soas com deficiéncia tém competéncias apropria-
das, grande lealdade, baixo absenteismo, e um
numero crescente de empresas consideram sua
contratacdo conveniente e rentavel (29, 30).

A participagdo de pessoas com deficiéncia na
forca de trabalho é importante por outras razdes:
= Maximizar os recursos humanos. O com-

prometimento produtivo de pessoas com

deficiéncia aumenta o bem-estar individual
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e contribui para a produtividade da nagéo
31, 32)

Promover a dignidade humana e a coesdo
social. Além disso, o emprego traz bene-
ficios sociais e pessoais, adicionados a um
senso de dignidade humana e coesao social
(33). Todos os individuos devem ser livres
para escolher a direcdo de suas vidas, para
desenvolver plenamente seus talentos e
capacidades (16).

Acomodar os numeros crescentes de pes-
soas com deficiéncia na populagio em
idade produtiva. A prevaléncia da deficién-
cia deve aumentar nas proximas décadas em
razdo de um aumento de condigbes cronicas
juntamente com a melhoria da saude e ser-
vicos médicos de reabilitacdo que preservam
e prolongam a vida. O envelhecimento da
populagdio mundial também deve aumen-
tar a prevaléncia da deficiéncia. Em todas as
regides do mundo, a previsdo é de que, nas
proximas décadas, aumente a proporgao de
pessoas acima dos 60 anos.



A teoria do mercado de trabalho sugere, por
razdes tanto de suprimento quanto de demanda,
que a taxa de empregabilidade das pessoas com
deficiéncia sera menor do que a das pessoas sem
deficiéncia.

Do lado da oferta, as pessoas com deficiéncia
vido experimentar um aumento do custo do traba-
lho, porque pode ser necessario mais esfor¢o para
chegar ao local de trabalho e executar o servigo,
e em paises com subsidios mais generosos aos
individuos com deficiéncia, os empregos podem
resultar em perda de beneficios e cobertura de
servicos médicos, cujo valor é maior que os sala-
rios que podem ser recebidos (34). Dessa forma, o
“salario minimo de reserva” de uma pessoa com
deficiéncia - o menor salério pelo qual uma pessoa
estd disposta a trabalhar - é provavelmente maior
do que uma pessoa sem deficiéncia. O resultante
“beneficio-armadilha” é uma fonte de preocupa-
¢do em muitos paises de alta renda. (2, 35).

Do lado da demanda, as condi¢oes de saude
podem fazer a pessoa ficar menos produtiva,
especialmente se o local de trabalho ndo acomoda
pessoas com deficiéncia. Nessas circunstincias,
as pessoas devem esperar que recebam propostas
de trabalho com saldrios menores. Os efeitos de
uma deficiéncia na produtividade sdo dificeis de
calcular, porque dependem da natureza, dimu-
nuicdo de capacidade da pessoa, do ambiente de
trabalho e das atividades exigidas para desempe-
nhar o trabalho. Uma pessoa cega, por exemplo,
pode achar dificil fazer uma neurocirurgia, mas
ndo tera nenhum impedimento para trabalhar
como telefonista (36). Numa economia agraria,
a maioria dos empregos sdo no setor primario e
envolvem trabalho manual pesado; logo, pessoas
com habilidadeslimitadas paraandar ou carregar
objetos podem ndo conseguir executar esse tipo
de servigo. Além disso, uma pessoa com deficién-
cia pode receber um salario menor simplesmente
como resultado de discriminagdo.

Um maior saldrio minimo de reserva e um
menor salario no mercado fazem com que a pessoa
com deficiéncia tenha menos possibilidade de ser
contratada do que uma pessoa sem deficiéncia.
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Taxas de emprego

Em muitos paises, os dados de empregabilidade
de pessoas com deficiéncia nao estdo sistematica-
mente disponiveis. Respostas a uma pesquisa da
Organizagédo Internacional do Trabalho (OIT) de
2003 mostrou que 16 dos 111 paises e territorios
participantes ndo tinham nenhum dado sobre
empregabilidade em relacdo a deficiéncia (22).
Nos paises de renda baixa e média, a disponibi-
lidade de dados continua a ser limitada, mesmo
com as melhorias recentes (37). E em muitos
desses paises, uma propor¢do significativa de
pessoas trabalha na economia informal, e nao
aparece nas estatisticas do mercado de trabalho
— nem sao amparadas pela legislagdo trabalhista.

Dados de varios paises mostram que as taxas
de empregabilidade das pessoas com deficiéncia
estdo abaixo das taxas da populacgdo global (ver
Tabelas 8.1 e 8.2), com a propor¢do de empre-
gabilidade variando de baixos 30% na Africa do
Sul e 38% no Japao a altos 81% na Suica e 92% em
Malawi.

Como pessoas com deficiéncia que nio tra-
balham ndo costumam procurar empregos e
portanto nao sdo contadas como parte da forga
de trabalho, a taxa de desemprego pode nio ofe-
recer uma imagem verdadeira da situagao delas
no mercado de trabalho. Ao contrario, a taxa de
emprego é mais comumente usada como indica-
dor do status no mercado de trabalho de pessoas
com deficiéncia.

Analises dos resultados da Pesquisa Mundial
de Satde (PMS) de 51 paises apresentam taxas de
emprego de 52, 8% para os homens com deficién-
cia e de 19,6% para mulheres na mesma situagéo,
comparadas com 64, 9% de homens nao defi-
cientes e 29,9% de mulheres nao deficientes. Um
estudo recente da Organizagao de Cooperagao e
Desenvolvimento Econémico (OCDE) (2) mos-
trou que em 27 paises pessoas com deficiéncia
em idade produtiva experimentavam desvanta-
gens significativas e piores resultados no mer-
cado de trabalho do que pessoas sem deficiéncia
também em idade produtiva. Na média, a taxa de
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Tabela 8.1. Taxas de empregabilidade e relacdes em paises selecionados.

Pais Ano Taxa de empregabilidade de Taxa de empregabilidade Relagdo de
pessoas com deficiéncia (%) da populagao em geral (%) empregos
Africa do Sul? 2006 12,4 41,1 0,30
Alemanha® 2003 46,1 64,8 0,71
Austrélia® 2003 41,9 72,1 0,58
Austria® 2003 43,4 68, 1 0,64
Canada? 2003 56,3 74,9 0,75
Espanha? 2003 22,1 50,5 0,44
Estados Unidos® 2005 38,1 73,2 0,52
india® 2002 37,6 62,5 0,61
Japao® 2003 22,7 59,4 0,38
Malawif 2003 42,3 46, 2 0,92
México? 2003 47,2 60, 1 0,79
Noruega® 2003 61,7 81,4 0,76
Paises Baixos® 2003 39,9 61,9 0,64
Peruc 2003 23,8 64,1 0,37
Pol6nia® 2003 20,8 63,9 0,33
Reino Unido? 2003 38,9 68,6 0,57
Suica® 2003 62,2 76,6 0, 81
Zambiad 2005 45,5 56,5 0,81

Nota: A taxa de emprego é a proporcao da populagdo em idade produtiva (com ou sem deficiéncia) no mercado de tra-
balho. A definicao de idade de trabalho varia de acordo com o pais.

Fontes: a (38); b (8); ¢ (39); d (7); e (40); f (41); g (42).

Tabela 8.2. Taxas de empregabilidade, proporcao de com deficiéncia e nao deficientes.

Individuos Porcentagem
Paises de baixa renda Paises de alta renda Todos os paises
Nao deficiente Deficiente Nao deficiente  Deficiente Nao deficiente Deficiente
Homem 71.2 58.6* 53.7 36.4% 64.9 52.8*%
Mulher 31.5 20.1* 284 19.6* 29.9 19.6*
18-49 58.8 4.9*% 547 35.2% 57.6 41.2%
50-59 629 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 sao feitas a partir de pesos p6s estratificados da PMS, quando disponiveis (ou pesos de probabilidade),
e padronizados por idade. * Testes-t sugerem diferenca significativa, de 5%, dos “ndo deficientes”.

Fonte (43).

empregabilidade, de 44%, foi mais da metade do
que a das pessoas sem deficiéncia (75%). A taxa de
inatividade era 2,5 vezes maior entre pessoas sem
deficiéncia (49% e 20%, respectivamente).

A taxa de empregabilidade varia consi-
deravelmente para pessoas com diferentes
tipos de deficiéncia, com uma menor taxa de
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empregabilidade para individuos com proble-
mas mentais ou deficiéncias intelectuais (28, 44).
Um estudo britdnico apontou que pessoas com
problemas mentais enfrentavam maiores dificul-
dades para conseguir entrar no mercado de tra-
balho e obter ganhos em comparagao com outros
trabalhadores (45). Outro estudo descobriu que



pessoas com deficiéncia intelectual tinham trés a
quatro vezes menos probabilidade de conseguir
emprego do que pessoas sem deficiéncia - e mais
probabilidade de terem periodos mais longos e
frequentes de desemprego. Elas tinham menos
probabilidade de serem competitivamente empre-
gadas e mais probabilidade de serem empregados
em configuragdes de segregacio (46).

Tipos de empregos

Em varios paises, o mercado de trabalho é em sua
maior parte informal, com vérios trabalhadores
autdénomos. Na India, por exemplo, 87% das
pessoas com deficiéncia que trabalham estdo no
setor informal (47).

Pessoas com deficiéncia podem precisar de
flexibilidade de horarios 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 satde. Empregos
temporarios e de meio periodo, que normalmente
oferecem flexibilidade, podem ser atrativos. Mas
tais trabalhos podem também oferecer saldrios
e beneficios menores. Pesquisas nos Estados
Unidos mostram que 44% dos trabalhadores com
deficiéncia estdo em algum emprego temporario
ou de meio periodo, em comparagdo com 22%
dos que ndo tém deficiéncia (48). Problemas de
saide sdo o fator mais importante na explicacdo
do alto predominio desse tipo de emprego.

Salarios

Se pessoas com deficiéncia estao emprega-
das, elas normalmente ganham menos que seus
colegas sem deficiéncia; mulheres com deficién-
cia ganham menos que homens com deficiéncia.
As diferencas nos salarios entre homens e mulhe-
res com deficiéncia sdo tdo importantes quanto
a diferenca na taxa de empregabilidade (45, 49).
No Reino Unido e na Irlanda do Norte, somente
metade da diferenca substancial entre saldrios
e taxas de participagdo entre homens com defi-
ciéncia e sem deficiéncia se deve a diferencas
na produtividade (19). Uma pesquisa empirica
realizada nos Estados Unidos descobriu que a
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discriminac¢do reduz saldrios e oportunidades de
emprego. O preconceito tem um efeito forte para
uma minoria relativamente pequena de homens
com deficiéncia, ao passo que parece relativa-
mente sem importidncia na determinagdo das
diferencas em saldrios para grupos maiores (36).

Nio estd claro se a diferenca de salarios é
tdo acentuada nos paises em desenvolvimento.
Estudos recentes na India tém produzido resul-
tados mistos, com uma significativa diferenca
de saldrio para homens no mercado de traba-
lho rural em Uttar Pradesh, mas nio para seus
colegas em Tamil Nadu (50, 51). Mais pesquisas
baseadas em dados nacionais representativos sao
necessarias nesta area.

Barreiras a entrada no
mercado de trabalho

Pessoas com deficiéncia estdo em desvantagens
no mercado de trabalho. Por exemplo, a falta de
acesso a educagdo e treinamento, ou a recursos
de financiamento, podem ser responsaveis pela
exclusio do mercado de trabalho - mas essa
poderia ser também a natureza do ambiente de
trabalho, ou a percepc¢do de seus empregadores
acerca da deficiéncia ou de pessoas com defici-
éncia. Sistemas de prote¢do social podem criar
incentivos para pessoas com deficiéncia deixarem
seus empregos por invalidez (2). Mais pesquisas
sa0 necessarias no tocante a fatores que influen-
ciam os resultados do mercado de trabalho para
pessoas com deficiéncia.

Falta de acesso

Educagdo e treinamento sdo primordiais para
um trabalho bom e produtivo com renda razo-
avel (52-54). Pessoas jovens com deficiéncia nao
costumam, contudo, ter acesso a educa¢io formal
ou a oportunidades de desenvolver suas habilida-
des - particularmente no importante e crescente
campo da tecnologia da informagido (55-57). A
lacuna de realizag¢do educacional entre pessoas
com e sem deficiéncia ¢ um obstaculo sempre
crescente (9).
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Pessoas com deficiéncia enfrentam obstacu-
los no ambiente que dificultam seu acesso fisico
ao emprego. Alguns podem nio conseguir pagar
o percurso didria de ida e de volta do trabalho (58,
59). Podem também existir barreiras fisicas para
entrevistas de emprego, para o chegar ao local de
trabalho, e para ir a eventos sociais com colegas
de servigo (54). O acesso a informagao pode ser
uma dificil barreira para pessoas com dificulda-
des visuais (60).

A falta de acesso é um obstaculo maior para
qualquer um que queira entrar nos negocios.
Para pessoas com deficiéncia, particularmente
mulheres, normalmente é até mais dificil, em
razdo da frequente falta de garantias. Muitos
potenciais credores acreditam - erroneamente
- que pessoas com deficiéncia sdo um alto risco
para empréstimos. Assim, créditos no mercado
podem impedir pessoas com deficiéncia de obter
fundos para investimento (49).

Conceitos erroneos sobre deficiéncia

Conceitos erréneos sobre as habilidades de uma
pessoa com deficiéncia para trabalhar sio uma
importante razdo tanto para sua situagdo conti-
nua de desemprego quanto para — se empregada
- sua exclusio de oportunidades de promogéo na
carreira (61). Essas atitudes podem resultar de pre-
conceito ou crenca de que pessoas com deficiéncia
sdo menos produtivas que pessoas sem deficién-
cia (62). Em particular, pode haver ignorancia ou
preconceito relacionado a dificuldades de saide
mental e ajustes em contratos de trabalho que
podem facilitar a empregabilidade (45). O desco-
nhecimento ndo vem apenas dos néo deficientes,
mas também de membros da propria familia, e
mesmo de outras pessoas com deficiéncia.

Algumas pessoas com deficiéncia tém baixas
expectativas sobre suas habilidades de conseguir
emprego e as vezes nem tentam procurar emprego.
O isolamento social de pessoas com deficiéncia
restringe seu acesso a redes sociais, especialmente
de amigos e membros da familia, que poderiam
ajuda-los a encontrar empregos (54).
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Discriminacao

Empregadores podem discriminar pessoas
com deficiéncia por causa de conceitos errd-
neos sobre suas capacidades, ou porque nio
desejam inclui-las em sua equipe de trabalho
(63). Diferentes deficiéncias produzem dife-
rentes graus de preconceito, com o maior nivel
de preconceitos direcionado as pessoas com
problemas mentais (36, 64). Das pessoas com
esquizofrenia, 29% enfrentaram discrimina-
¢do na busca por um emprego ou para manté-
-lo, e 42% sentiram que precisavam esconder
sua condi¢do quando procuram emprego, edu-
cagdo, ou treinamento (65).

Superprotecao nas leis do trabalho

Muitos paises, principalmente na Europa
Oriental, tém uma visdo superprotetora dos
trabalhadores com deficiéncia. Seus cddigos
trabalhistas, por exemplo, diminuem os dias de
trabalho, com mais periodos de descanso, mais
periodos remunerados, e maiores indenizagdes,
independentemente da necessidade (66). Essas
regulamentacdes sdo feitas com as melhores
inten¢des, mas podem, em alguns casos, levar
os empregadores a ver os trabalhadores com
deficiéncia como menos produtivos e mais
caros — portanto, menos desejaveis do que os
sem deficiéncia.

Abordando as barreiras ao
trabalho e 0 emprego

Varios mecanismos tém sido utilizados no mundo
todo visando abordar as barreiras no mercado de
trabalho.

= Leis e normas

= Intervengdes sob medida

= Reabilitacio e treinamento vocacional

=  Autoemprego e microfinangas

= Prote¢do social

= Trabalhar para uma mudanga de atitudes



Nem todas as barreira atingem os traba-
lhadores do setor informal, que predomina em
muitos paises. Evidéncias desses custos e bene-
ficios sociais e individuais, além de resultados
desses mecanismos, sdo na melhor das hipdteses
fracos e as vezes até contraditorios (67-70). Mais
pesquisas sdo necessdrias para entender quais
medidas melhoram as oportunidades do mer-
cado de trabalho para pessoas com deficiéncia,
com eficiéncia e sustentabilidade.

Leis e normas

As leis e normas que afetam os empregos para pes-
soas com deficiéncia, como encontradas em varios
lugares (71), incluem leis antidiscriminagéo e agoes
afirmativas. Asleis trabalhistas normalmente regu-
lam a retengéo e outras questoes ligadas aos empre-
gos daqueles que passam a ter deficiéncia enquanto
trabalham. A implementagdo e a efetivacdo das
medidas de protecdo a pessoas com deficiéncia,
contudo, variam consideravelmente. Geralmente
sao mal aplicadas e pouco conhecidas (47, 72).

Leis antidiscriminacao

Leis antidiscriminagdo tornam ilegal tomar a
decisdo de empregar pessoas com base em suas
deficiéncias, como na Australia (1992), Canada
(1986, 1995), Nova Zelandia (1993) e Estados
Unidos (1990). Mais recentemente, outros paises
incorporaram clausulas de nio discriminac¢io
em relagdo a deficiéncia em legislagées mais
abrangentes, como na Alemanha e na Africa do
Sul (73), ao passo que Brasil e Gana possuem em
suas Constituigoes artigos antidiscriminagao
contra pessoas com deficiéncia (71).

No setor formal, “ajuste razoavel” refere-se a
adaptacao do trabalho e do local de trabalho para
facilitar o emprego de pessoas com deficiéncia,
nos casos em que isso nao signifique “um 6nus
desproporcional ou indevido” (ver artigo 2 do
CDPD). Espera-se que essas clausulas reduzam a
discrimina¢do no emprego, aumentem o acesso
ao local de trabalho e mudem percepgoes sobre a
habilidade das pessoas com deficiéncia de serem
trabalhadores produtivos. Exemplos de ajuste
razoaveis incluem recrutamento garantido e
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selecao de meios acessiveis a todos, adaptacédo do
ambiente de trabalho, modifica¢do de horarios e
outras demandas do trabalho e fornecimento de
software de leitura de telas e outras tecnologias
assistivas (74).

Clausulas para os empregadores providen-
ciarem instalagdes razodveis podem ser opcio-
nais, como na Dinamarca, ou obrigatdrias, como
nos Estados Unidos. O custo desses ajustes pode
ser bancado pelos empregadores, pelos emprega-
dos, ou por ambos.

Ha evidéncias mistas quanto ao sucesso das
leis antidiscriminagio em trazer pessoas com defi-
ciéncia para o mercado de trabalho (75). Em geral,
essas leis parecem ter sido mais bem-sucedidas
em evitar discriminagdo entre aqueles que ja estao
empregados. Pesquisas iniciais da Lei “Americanos
com Deficiéncia” sugere que a implementacéo da
lei causou um declinio na empregabilidade das
pessoas com deficiéncia (67). Possivelmente, os
empregadores evitaram potenciais litigios sim-
plesmente nao empregando pessoas com deficién-
cia, ou talvez a obrigacdo de fornecer instalagdes
razoaveis tenha agido como um desincentivo para
empregar uma equipe com deficiéncia (68).

Estudos mais recentes sugerem que a queda
no nimero de pessoas com deficiéncia empre-
gadas ndo foi um resultado da Lei “Americanos
com Deficiéncia”, mas de uma nova definicido
usada no sistema de apoio ao bem-estar, de o que
constitui deficiéncia (69). No Reino Unido, a Lei
Discriminagao da Deficiéncia nao teve impacto
no periodo imediatamente apds sua introdugio,
e pode ter levado a uma queda da taxa de empre-
gabilidade (70). Pode ter sido mais eficaz como
desestimulo a dispensa de trabalhadores que
desenvolveram uma condi¢do de deficiéncia do
que uma ferramenta para promover a contrata-
¢do. Evidéncias recentes, contudo, sugerem uma
reducdo do hiato de empregabilidade no Reino
Unido (76), embora a legislagdo possa ter ajudado
mais a homens com deficiéncia do que a mulheres
na mesma situagao.

Acao afirmativa
Algumas medidas antidiscriminag¢ao pedem uma
“acdo afirmativa” na empregabilidade. Em 2000,
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o Conselho da Unido Europeia convocou seus
membros para introduzir, em 2006, politicas na
empregabilidade de pessoas com deficiéncia (77).
Em resposta, Portugal, por exemplo, elaborou um
Plano de Agdo Nacional que incluia agdes afir-
mativas para aumentar o numero de pessoas com
deficiéncia empregadas (78). Em Israel, clausulas
de agdes afirmativas para empregadores, estabe-
lecidas pela Leis dos Direitos Iguais das Pessoas
com Deficiéncia, de 1998, tem sido consideradas
legais, aplicadas tanto na contratagdo quanto no
desligamento (79). O Brasil também promoveu
a acdo afirmativa na empregabilidade por meio
da Clausula 37 de sua Constitui¢do que trata da
discriminacdo (71).

Interveng¢des sob medida

Cotas

Muitos paises estipulam cotas de empregos para
pessoas com deficiéncia nos setores publico e pri-
vado. O que esta implicito é que, sem as cotas, 0s
empregadores se recusariam a contratar trabalha-
dores com deficiéncia por causa da discrimina-
¢do, pelo receio em relacido a baixa produtividade,
ou do potencial aumento do custo do trabalho,
por exemplo, custo das instalagdes razoaveis (53,
73). Contudo, o pressuposto de que as cotas corri-
gem as imperfei¢des do mercado de trabalho em
beneficio de pessoas com deficiéncia ainda pre-
cisa ser empiricamente documentado, pois nio
foi realizada nenhuma avaliacao aprofundada do
impacto das cotas na empregabilidade das pes-
soas com deficiéncia.

A Alemanha tem uma cota de 5% para o
emprego de trabalhadores com deficiéncia grave
nas empresas que empregam mais de 20 pessoas.
Em 2002, isso significou 3, 4% das empresas pri-
vadas e, em 2003, 7, 1% do setor governamental
(80). Na Africa do Sul, h4 disposi¢des estatutdrias
para departamentos governamentais e Orgaos
estatais estipulando que pelo menos 2% de sua
forca de trabalho seja composta por pessoas com
deficiéncia. A cota para o setor estatal, contudo,
ainda nao foi cumprida (81). A Turquia tem
uma cota de 3% para empresas com mais de 50
trabalhadores, com o Estado pagando todas as
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contribui¢des da previdéncia social dos empre-
gadores para trabalhadores com deficiéncia, até
o limite da cota, e metade das contribui¢des para
trabalhadores com deficiéncia acima da cota.

Em vérios casos, multas sdo impostas aos
empregadores que ndo alcancam suas cotas. Essas
multas podem ser usadas para apoiar iniciativas
de incentivo & empregabilidade de pessoas com
deficiéncia. 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 Deficiéncia, que sustenta o treina-
mento e servigos de colocagdo profissional para
pessoas com deficiéncia (82).

Durante a transi¢do para a economia de mer-
cado, varios paises da Europa Oriental e da antiga
Unido Soviética introduziram cotas para substi-
tuir o antigo sistema, no qual eram destinados aos
trabalhadores com deficiéncia trabalhos em seto-
res especificos. As multas por nao atingir as cotas
eram utilizadas para pagar programas de reabili-
tacdo vocacional, e de formacao profissional.

Na maioria dos paises da Organizagdo para
a Cooperagdo e o Desenvolvimento Econémico
(OCDE), ataxa de preenchimento das cotas atinge
de 50% a 70% (73, 83). As cotas geram controveér-
sias. Elas podem ser impopulares entre empre-
gadores, que muitas vezes prefeririam pagar a
multa a preencher as cotas. Entre as organizagoes
de pessoas com deficiéncia, as vezes considera-
-se que as cotas diminuem o potencial valor dos
trabalhadores com deficiéncia (84).

Incentivos para empregadores
Se os empregadores tiverem de arcar com o custo
das instalagdes razodveis, podem estar menos
inclinados a contratar pessoas com deficiéncia
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 obstaculos, varios incenti-
vos financeiros podem ser oferecidos.
= Incentivos tributdrios siao geralmente ofe-
recidos a empregadores, especialmente em
pequenas empresas (85).



= Agéncias de emprego do governo podem dar
assessoria e financiamento para instalagdes
relacionadas com o emprego, como acontece
com a agéncia estatal de reabilitagao profis-
sional dos Estados Unidos (86).

= As modificacbes no local de trabalho
podem ser financiadas. Na Australia, o
Departamento de Emprego e Relagdes do
Trabalho fundou o Esquema de Modificagoes
no Local de Trabalho, que oferece $10.000
para modificagdes visando acomodar novos
empregados com deficiéncia (87).

Emprego assistido

Programas especiais de empregabilidade podem
ser uma importante contribuigdo para a empre-
gabilidade de pessoas com deficiéncia, particu-
larmente aquelas com deficiéncias intelectuais e
mentais.

O apoio a empregabilidade pode integrar
pessoas com deficiéncia ao competitivo mercado
de trabalho, dando treinamento para empregos,
formacao profissional especializada, supervisao
individual, transporte e tecnologia assistencial,
tudo para possibilitar que as pessoas com defi-
ciéncia aprendam e tenham um melhor desem-
penho no trabalho (88). Seu sucesso tem sido
documentado para pessoas com deficiéncias
graves, incluindo deficiéncias psiquiatricas e
intelectuais, dificuldades de aprendizagem e
lesdes 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
deficiéncia, particularmente aqueles com defici-
éncia intelectual e mental, junto com pessoas sem
deficiéncia (93, 94). Estimativas recentes sugerem
que haja por volta de 3.800 empresas sociais na
Europa, predominantemente na Alemanha e na
Italia, empregando cerca de 43.000 pessoas com
deficiéncia (95). Atualmente, a base de evidéncias
para empresas sociais é fraca. Quando sao bem
sucedidas, argumenta-se que podem resultar
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em economia para a saide e os or¢amentos de
assisténcia social, assim como em retorno social
sobre o investimento na forma de bem-estar e
independéncia. Andlises do projeto de pousa-
das Six Mary’s Place, em Edimburgo, Escocia,
(96) apontam que para cada libra investida, 5,
87 libras retornaram em forma de economia em
saide mental e beneficios sociais, novos impos-
tos e aumento de renda pessoal. As avaliacdes do
custo-beneficio das empresas sociais e do apoio a
empregabilidade também precisam incluir mais
amplamente as questdes sociais e de saude e os
beneficios pessoais (97).

Emprego abrigado

Empregos abrigados oferecem trabalho em ins-
talagoes separadas, em uma empresa abrigada,
ou numa parte separada de uma empresa regu-
lar (73), e sdo destinados as pessoas consideradas
incapazes de competir no mercado de trabalho
aberto. Na Suiga, por exemplo, um pais com
uma das maiores taxas de empregabilidade para
pessoas com deficiéncia, muitos empregos sao
em ambientes separados (38). Na Franga, empre-
gos abrigados oferecem pagamentos regulares e
total cobertura de previdéncia social para pes-
soas com um terco ou menos de capacidade de
trabalho, e remunera¢do simbolica para aque-
les com dois tercos de perda de capacidade de
trabalho (38). As oficinas abrigadas sao objeto
de controvérsia, porque segregam as pessoas
com deficiéncia e estdo associadas ao ethos da
caridade.

A CDPD promove oportunidade para as pes-
soas com deficiéncia a se integrarem ao mercado
de trabalho aberto (16). Pode haver, contudo, um
desincentivo para as oficinas abrigadas transfe-
rirem pessoas com deficiéncia para o mercado
de trabalho aberto pelo risco de perderem seus
melhores trabalhadores (98). Na Nova Zelandia
foram feitas tentativas de tornar os empregos
abrigados mais profissionais e competitivos e
melhorar a transicdo para o mercado aberto (ver
Quadro 8.2) (38). Uma recente tendéncia euro-
peia foi a da transicao das oficinas abrigadas para
as empresas sociais.
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Quadro 8.2 Melhorando os servicos vocacionais para pessoas com deficiéncia na Nova Zelandia

Em 2011, o governo da Nova Zelandia lancou o programa Caminhos da Incluséo a fim de aumentar a participacdo
de pessoas com deficiéncia tanto na forca de trabalho como nas comunidades (99).

Pessoas com deficiéncia trabalhando em oficinas abrigadas recebem menos que o saldrio minimo, inde-
pendentemente de suas capacidades ou habilidades.

Prestadores de emprego abrigada, com orientacao e financiamento do governo, mudaram suas operacdes para
incluir servicos de apoio ao emprego e de participacdo da comunidade. Embora o trabalho protegido ainda seja
parte de uma gama de servicos profissionais financiados pelo Ministério do Desenvolvimento Social, tem sido

amplamente substituido por servicos de emprego assistido.

Uma avaliagdo do programa Caminhos da Inclusdo desde sua implementacéo descobriu o seguinte (100):

= 0 nUmero de participantes nos servicos vocacionais aumentou de 10.577 em 2003 para 16.130 em 2007;

= osnumeros da empregabilidade tém melhorado, com mais participantes deixando os beneficios ou declarando
obtencdo de receita, mesmo que continuem recebendo beneficios;

= o numero de fornecedores de servicos vocacionais que visam conseguir empregos remunerados aumentou

de 44% para 76% em trés anos;

= a proporcao de servicos fornecendo empregos segregados pagando ao menos o saldrio minimo sempre ou
na maioria do tempo aumentou de 10% em 2004 para 60% em 2007;

= o numero de usudrios deixando os beneficios ou declarando ganhos no periodo de 12 a 24 meses do inicio do
servico tem aumentado — uma indicacdo da eficacia de seus servi¢os no longo prazo.

Agéncias de empregos

Em geral, as agéncias de emprego tém sido
encorajadas — e em alguns casos obrigadas por
lei - a atender pessoas com deficiéncia que pro-
curam trabalho no mesmo ambiente em que
atendem pessoas sem deficiéncia, em lugar de
encaminha-las a agéncias de colocagdo especiais.
Nos Estados Unidos, a Lei de Investimento na
For¢a de Trabalho, de 1998, trouxe uma ampla
série de programas de colocagdo profissional nos
seus “Centros Unificados”. Paises como Austria,
Bélgica, Dinamarca e Finlandia incluem pessoas
com deficiéncia em servicos oferecidos pelas
principais agéncias de emprego (101). Outros
paises tém servicos direcionados, como BizLink,
de Cingapura (102). Mais de 3.000 agéncias de
emprego para pessoas com deficiéncia operam
na China (103), onde a Federagdo Chinesa de
Pessoas com Deficiéncia tem um papel impor-
tante na promogao de empregos.

O pensamento por tras da presta¢ao de servi-
¢os de emprego para pessoas com deficiéncia esta
mudando:
= Tem havido uma mudanca de um modelo de

colocacdo no mercado de trabalho que ten-

tava encaixar pessoas nas vagas disponiveis
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para um modelo “centrado na pessoa”, que
leva em consideracido os interesses e as habi-
lidades do individuo. O objetivo é encontrar
uma combinagdo que leve a empregos esta-
veis e viaveis, e a uma longa carreira (104).

= Registra-se uma mudanca da utilizacdo 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 treina-la, para ajudar a
dissipar a crenca de que pessoas com defici-
éncia ndo podem executar tarefas especificas
(105-107).

Varios servigos de emprego bem-sucedidos e
controlados pelos usudrios com deficiéncia tém
sido langados nos ultimos anos:
=  No Rio de Janeiro, Brasil, o Centro de Vida

Independente funciona como agéncia de

empregos ativa e como apoio para pessoas

com deficiéncia (108)
= Na Espanha, a Funda¢do ONCE foi fundada

em 1988 para proporcionar treinamento,

empregabilidade e acessibilidade, financiada

pela loteria nacional - operada pela ONCE, a

associa¢ao das pessoas cegas (109).



= Em Manchester, no Reino Unido, o
“Breakthrough” (Inovagdo) ¢ um inovador
servico de empregos controlado pelos usud-
rios que funciona para pessoas com deficién-
cia e empregadores, ajudando a encontrar e
sustentar empregos e encontrar treinamento
profissional (110).

* Na Africa do Sul, a entidade Disability
Employment Concerns (Preocupagdes com
Emprego para pessoas com Deficiéncias) foi
fundada em 1996 com o objetivo de seguir o
modelo ONCE. Dirigida por organizagdes de
pessoas com deficiéncia, investe em empre-
sas de apoio para promover metas equitativas
de empregabilidade para pessoas com defi-
ciéncia (111, 112).

* Na India, o Centro Nacional de Promocio de
Empregos para Pessoas com Deficiéncia (113)
sensibiliza o mundo corporativo, fazendo
campanhas de acessibilidade, promovendo
educagdo e aumentando a conscientizagao.

Esses programas sugerem que as organi-
zacdes de pessoas com deficiéncia poderiam
expandir sua gama de atividades para melhorar
a empregabilidade — com a¢des como a busca por
empregos e a encontrar o emprego certo, treina-
mento em tecnologia, e outras habilidades profis-
sionais, em aptiddes para entrevistar.
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Gestao da deficiéncia
A gestdo da deficiéncia refere-se as intervengdes
aplicadas a pessoas empregadas que desenvolvem
uma doenga ou deficiéncia. Os principais elemen-
tos de gestdo de deficiéncia sdo, geralmente, a
gestao eficiente de casos, educagao de superviso-
res, instalagdes no local de trabalho, e um rapido
retorno ao trabalho com o suporte apropriado
(114). O Instituto Nacional Canadense de Pesquisa
e Gestdao da Deficiéncia (115) é uma fonte inter-
nacional que promove a educacéo, treinamento
e pesquisa em integracdo com base no local de
trabalho - o processo mantém as habilidades dos
trabalhadores e reduz custos para empregadores
€ governos.

No Reino Unido, o programa Caminhos para
o Trabalho é uma iniciativa que fornece apoio nos
campos de empregabilidade e satde para pessoas
que reivindicam a Verba de Emprego e Suporte.
O programa consiste em entrevistas obrigatdrias
relacionadas ao trabalho e em uma gama de servi-
¢os paraauxiliar pessoas com deficiéncia e aquelas
com problemasdesatide no trabalho. Conselheiros
pessoais oferecem ajuda para encontrar emprego,
treinamento profissional e assisténcia para lidar
com deficiéncias ou problemas de satide. As pes-
quisas iniciais com uma amostra de beneficidrios
registraram que o programa aumentou a probabi-
lidade de ser empregado em 7, 4% (116).

Quadro 8.3. Voltando a trabalhar na Malasia

Programas de seguridade social ajudam pessoas com deficiéncia a se integrarem na comunidade e na vida profis-
sional. Financiadas pelo seguro social ou por meio de impostos, pagamentos em dinheiro e beneficios em espécie
podem ser formas de contribuir para sociedade. Isso, por sua vez, vai criar atitudes mais positivas em relacdo as
pessoas com deficiéncia e tornar a sociedade mais “inclusiva” quanto a deficiéncia.

Na Malasia, em 2005, seguindo um programa-piloto de um ano, a Organizacdo de Seguridade Social ampliou
seu programa De Volta ao Trabalho em todo o pais, combinando suporte financeiro por meio de pensées da
seguridade social com reabilitacéo fisica e vocacional para auxiliar trabalhadores vitimas de acidentes ou doencas
do trabalho ao voltarem para o trabalho. O projeto piloto demonstrou que, com reabilitacdo, 60% das vitimas de
acidentes de trabalho podem voltar para seus empregos.

O programa trabalha com fornecedores de servicos de reabilitacao e estabelece ligagdes com varios grandes
empregadores para propiciar trabalhos aos participantes.

Um gerente de caso coordena a reabilitacdo com a vitima e sua familia, com o empregador e o médico - incluindo
profissionais de diferentes areas, conforme necessario, como fisioterapia, terapia ocupacional, aconselhamento
e tratamento da dor.
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Pessoas com deficiéncia nao fazem parte
de um grupo homogéneo, e alguns subgrupos
requerem adaptagdes. O problema de pessoas
com deficiéncia auditiva, por exemplo, é diferente
dos problemas daqueles que sdo cegos (117, 118).
Surgem problemas especificos para pessoas com
problemas intermitentes ou episddicos, como os
relacionados a deficiéncia mental.

Pesquisas encontraram consideraveis dife-
rengas entre paises na propor¢ao de pessoas que
retornam ao trabalho apds o inicio da deficiéncia,
como mostra um estudo com variacdo de 40% a
70% (119). Organizagdes com programas de gestao
para pessoas com deficiéncia melhoram as taxas
de retorno ao trabalho (veja Quadro 8.3) (120).

Reabilitacao e treinamento
vocacional

Servicos de reabilitagdo vocacional desenvolvem
ou restauram a capacidade de pessoas com defici-
éncia para que possam participar do competitivo
mercado de trabalho. Os servicos normalmente
relacionam treinamento de trabalho, aconselha-
mento, e colocagdo. Por exemplo: na Tailandia, a
Escola Vocacional Redentorista para Pessoas com
Deficiéncia oferece colocagao profissional assim
como treinamento em computador e gestdo de
negocios (121). Os principais programas de orien-
tagdo vocacional e de treinamento sio menos
segregadores que os programas de treinamento
vocacional dedicados.

Treinamento tradicional e

principais programas

Nos paises da OCDE néo ha investimento sufi-
ciente em reabilitagdo e medidas de empregabili-
dade, eaaceitacdo é reduzida (122). Em paises em
desenvolvimento, servigos vocacionais tendem a
consistir de pequenos programas de reabilitagao
e treinamento (9, 123). Por causa dos altos custos,
esses programas nao alcancam uma proporgao
significativa de seu grupo-alvo (124). Além
disso, programas de treinamento tradicional
- focados numa limitada gama de habilidades
técnicas especificas e proporcionados em centros
separados — nao conseguiram muitos empregos
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para pessoas com deficiéncia (38, 125). Tais pro-
gramas ocorrem tipicamente em dreas urbanas,
normalmente distantes de onde as pessoas com
deficiéncia moram. As ocupagdes ensinadas —
como carpintaria e sapataria — frequentemente
ndo refletem as mudancas no mercado de traba-
lho. Além disso, nesses programas tende a haver
a suposicao subjacente de que pessoas com defi-
ciéncia sdo capazes de ocupar apenas um nimero
limitado de cargos.

Entretanto, na Africa do Sul uma abordagem
abrangente de acordo com Estratégia Nacional de
Habilidades, Autoridades Setoriais de Educacdo e
Treinamento, requer a alocacdo de 4% do treina-
mento para pessoas com deficiéncia (111).

Formas alternativas de treinamento

Além das habilidades técnicas, os programas

recentes tém também se concentrado em melho-

raraautoconfian¢a dos treinandos e em aumentar

a conscientiza¢do do setor de negdcios em geral.

A Iniciativa de Desenvolvimento de Pessoas com

Deficiéncia, em Bangladesh, ajuda pessoas com

deficiéncia a formarem organizagdes de autoa-

juda nas comunidades (126). Em Soweto, Africa
do Sul, o treinamento em competéncias faz parte
de um programa de treinamento em empreende-
dorismo. A taxa de sobrevivéncia das empresas

tem sido alta (127).

Iniciativas recentes promovem formas alter-
nativas de treinamento, que prometem:

= Reabilitagio vocacional com base na
comunidade. Os treinadores sdo artesdos
locais que ensinam aos aprendizes habili-
dades para que se tornem autoconfiantes na
comunidade. Na Nigéria, os participantes
recebem treinamentos além de auxilio com
microcrédito; assim, quando terminarem o
programa, poderao trabalhar por conta pro-
pria (125).

* Treinamentodadoporcolegas.NoCamboja,
um bem-sucedido programa de treinamento
doméstico encoraja empresarios em vilas
rurais a ensinarem habilidades técnicas e de
negocios a pessoas com deficiéncia (128).

= Intervengido precoce. Na Australia, um pro-
jeto que da treinamento em computadores
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Quadro 8.4 Treinamento vocacional da Missao da Hanseniase

Na India, a Miss&o da Hanseniase possui centros de treinamento vocacional para jovens afetados pela hanseniase.
Repassa-se aos estudantes um amplo conhecimento de habilidade técnicas — incluindo conserto de carros,
adaptacoes, soldagem, eletrénica, conserto de radios e televisores, estenografia, producao de seda, impresséo e
computacdo. As qualificagdes obtidas pelos formandos sao oficialmente reconhecidas pelo governo. As escolas
também ensinam outros tipos de habilidades, como gestdo de negdcios e habilidades essenciais para a vida.

As principais habilidades para a vida sao 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 a autoestima, pensamento positivo, motivacdo, estabel-
ecimento de objetivos, resolucdo de problemas, tomada de decisdes, administracdo do tempo e do estresse;

= mecanismos de adaptacdo — incluindo como lidar com a sexualidade, timidez, soliddo, depressao, medo, raiva,
alcoolismo, fracasso, criticas e conflitos;

= prepara¢do para o trabalho - incluindo habilidades de lideranca, trabalho em equipe, e planejamento de
carreira.

Em entrevistas e discussdes 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, obediéncia, desenvolvimento da personalidade, autoconfianca, responsabilidade, e habilidades
de comunicacdo.

Os centros de treinamento da Missao da Hanseniase apresentam uma taxa de mais de 95% de colocagao profissional.

Entre as razdes para seu sucesso estd o fato de que a Missao tem agentes de colocagao profissional com bom
relacionamento com empregadores locais, que sabem que os formados pelos centros de treinamento da Missao
sdo de alto nivel, e os centros de treinamento tém uma associacdo atuante que mantém o contato entre os

formandos e deles com o centro de treinamento.

para pessoas com lesdes medulares recentes
- enquanto ainda permanecem hospitaliza-
dos - tem aumentado as taxas de retorno a
educacio, treinamento, e trabalho (129).
Orientagdo. Nos Estados Unidos, a cola-
boragdo entre governo e empresas privadas
oferece estagios de verdo para centenas de
jovens com deficiéncia. O projeto de orien-
tagdo — que aumenta a conscientizag¢ao para
a carreira e desenvolve habilidades - tem em
varios casos levado a uma coloca¢io per-
manente entre empregadores que oferecem
estagios (130).

Treinamento continuado. E importante
manter contato com os centros de reabilita-
¢a0 e aproveitar o treinamento precoce. Na
India, a Missio da Hanseniase patrocina
associagoes de ex-alunos desses centros de
reabilitacdo vocacional, permitindo que os
treinandos mantenham contato com outros
graduados e com o centro de treinamento
(ver Quadro 8.4).

A promogao da empregabilidade e do desen-

volvimento dos meios de subsisténcia é com
frequéncia realizada através da reabilitagao com
base na comunidade (CBR), discutida ao longo
deste relatorio. Tipicamente, as intervengdes tém
como objetivo:

ensinar habilidades para o desenvolvi-
mento de oportunidades que gerem renda e
emprego;

transmitir conhecimento sobre o mercado de
trabalho;

modelaratitudesapropriadas paraotrabalho;
fornecer orientagdo parao desenvolvimento das
relagdes com empregadores visando encontrar
empregos ou receber treinamento profissional.

A CBR também procura criar suporte nas

comunidades para incluir pessoas com deficiéncia.
Uma fonte da OIT oferece exemplos de boas pra-
ticas de CBR e empregabilidade, junto com suges-
toes praticas de desenvolvimento de habilidades,
autoemprego, e acesso ao mercado de trabalho (52).
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Apesar dessas iniciativas promissoras, a ava-
liagdo da reabilitagdo vocacional é dificil, e em geral
seus efeitos sdo ainda desconhecidos. A avaliacdo
fica mais dificil pelo fato de que beneficios por
deficiéncia normalmente agem como desestimulos
para a procura de trabalho, e pela ampla gama de
diferentes servigos prestados por individuos (75).

Autoemprego e microcrédito

Fundos para ajudar a iniciar pequenos negocios
podem prover uma alternativa para a escassez
de empregos formais (131, 132). Entretanto, para
os programas de autoemprego para pessoas com
deficiéncia terem sucesso, sao necessarios habili-
dades de marketing, acesso ao crédito, e suporte
de longa duragédo (133). O Estudo Internacional
sobre Estratégias de Geracao de Renda analisou
81 projetos de autoemprego e selecionou quatro
fatores que levam ao sucesso:
= uma identidade autodirecionada (auto-
conflanca, energia, capacidade de assumir
riscos);
= conhecimentos relevantes (literatura e arit-
mética, habilidades técnicas e empresariais);
= disponibilidade de recursos (assessoria, capi-
tal, marketing);
= ambiente politico-social propicio (apoio
politico, desenvolvimento da comunidade,
direitos de pessoas com deficiéncia).

Também identificou exemplos bem-sucedi-
dos de esquemas geracdo de renda em Jamaica,
Filipinas e Taildndia (134).

Muitas pessoas com deficiéncia tém poucos
meios de obter empréstimos e podem viver na
pobreza por anos. Em principio, os programas
de microcrédito estao abertos a todos, incluindo
pessoas com deficiéncia, mas evidéncias sugerem
que poucas pessoas com deficiéncia se benefi-
ciam de tal possibilidade. Alguns programas de
microcrédito tém sido organizados por ONGs
que lidam com pessoas com deficiéncia e outras
instituicdes do género, porém mais evidéncias de
seus efeitos se fazem necessarias.

* Um programa de microcrédito na Etiépia
teve um impacto positivo na vida de
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mulheres que se tornaram deficientes
durante a guerra (135).

= A organizagio Handicap International
(Deficiéncia Fisica Internacional) avaliou 43
projetos e constatou que esquemas de micro-
crédito direcionados eram benéficos e que
quase dois tercos deles eram sustentéaveis (132).

= Uma organizagao de pessoas com deficiéncia
geralmente encontra dificuldades para desen-
volver e administrar programas de microcré-
dito, que podem atingir apenas um pequeno
numero de pessoas com deficiéncia (136).

Uma avaliagdo da literatura de referéncia
encontrou obstaculos no caminho principal do
microcrédito, de forma que esquemas proviso-
rios gerenciados por ONGs e organizagdes de
pessoas com deficiéncia podem ajudar, porque
ajudam a melhorar a inclusio social, a participa-
¢do, e a autonomia. Porém, ambas abordagens sao
necessarias para atingir a mais ampla cobertura
e sustentabilidade, dado que o microcrédito tem
grandes impactos sociais e econdmicos para pes-
soas com deficiéncia (137).

Protecao social

Beneficios de invalidez de longo prazo podem
servir de desestimulo para as pessoas procu-
rarem emprego e voltarem ao trabalho (2, 138,
139). Especialmente no caso daqueles que sdo
menos habilitados ou cujos trabalhos, se os indi-
viduos os estivessem procurando, teriam remu-
neragdo menor. Uma razdo ¢ que os beneficios
proporcionam uma renda regular - mesmo que
pequena — na qual as pessoas podem confiar. A
perda dessa renda regular e a dependéncia de
empregos mal remunerados podem resultar em
nenhum rendimento regular, e em uma sensa-
¢ao minima de seguranga (34).

Contudo, os beneficios da assisténcia social
também podem ter efeitos positivos na empre-
gabilidade de pessoas com deficiéncia. O retorno
ao trabalho ap6s a deficiéncia pode envolver um
periodo de desemprego e inseguranca financeira.
Programas de assisténcia social precisam levar
isso em consideragdo ao planejarem as fases de



transicdo dos beneficios. Tais transigoes devem
ser consideradas nos programas de beneficios
para que as pessoas se sintam incentivadas a tra-
balhar e a0 mesmo tempo que se sentirem segu-
ras por saberem que, caso nao obtenham sucesso,
o beneficio ainda estara disponivel (73).

O aumento do custo dos beneficios para
pessoas com deficiéncia, e as baixas taxas de
emprego para essas pessoas sdo preocupagoes
dos paises em desenvolvimento (2, 7, 35, 140).
Na ultima década, os paises da OCDE tém
registrado um substancial crescimento no
numero de beneficidrios com deficiéncia, que
hoje representam 6% da populagdo em idade
produtiva (2, 141). Os beneficios para pessoas
com deficiéncia tém se tornado um dos ultimos
recursos, porque o auxilio-desemprego ¢ mais
dificil de obter, os regimes de antecipagao de
aposentadoria foram cortados, e trabalhado-
res pouco qualificados estdo em desvantagem
no mercado de trabalho (2). Gastar em bene-
ficios para pessoas com deficiéncia é um peso
crescente nas finangas publicas, com aumento
para 4%-5% do PIB de paises como Holanda,
Noruega e Suécia. Pessoas com deficiéncia
mental constituem a maioria das reinvindi-
cagbes em muitos paises. E as pessoas quase
nunca abrem mao de beneficios por deficiéncia
a favor de um emprego (2).

A reforma do sistema para substituir benefi-
cios passivos com programas ativos de mercado
de trabalho pode fazer a diferenca. Evidéncias
da Hungria, Italia, Holanda e Polonia sugerem
que obriga¢des mais rigorosas no sentido dos
empregadores fornecerem servigos de satde ocu-
pacional e de apoio a reintegracdo, com grandes
incentivos de trabalho para os trabalhadores, e
maior apoio no tocante a empregabilidade podem
ajudar os trabalhadores com deficiéncia que rece-
bem beneficios no trabalho (2).

O desestimulo ao trabalho dos programas
de beneficio, aliado a percep¢do comum de que
a deficiéncia é necessariamente um obstaculo ao
trabalho, pode ser um problema social significa-
tivo (38). Assim, o status de deficiéncia deveria ser
independente do trabalho e darenda. Deficiéncias
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deviam ser reconhecidas como uma questdo de
saude, interagindo com fatores contextuais, e ser
diferenciada da elegibilidade para o recebimento
de beneficios, assim como nio devem ser automa-
ticamente tratadas como um obstaculo ao traba-
lho (38, 142). A avaliagdo deve focar a capacidade
para o trabalho, ndo a deficiéncia. A orientagao
para médicos deve enfatizar o valor e a possibili-
dade do trabalho e reduzir a auséncia por doencga
a menor possivel (2).

Para garantir que a protegdo social para pes-
soas com deficiéncia ndo atue como um desesti-
mulo a procura de emprego, uma opgéo politica é
separar a questao do suporte de renda da questao
da compensacio pelos custos extras das pessoas
com deficiéncia. As op¢des preferidas abrangem
direitos temporarios mais o custo de componen-
tes da deficiéncia, independentemente do status
de trabalho, maior flexibilidade nos pagamen-
tos e opgOes para manter beneficios suspensos
enquanto as pessoas tentam trabalhar (122, 141).

Beneficios por deficiéncia por tempo limi-
tado podem ser outra forma de aumentar a
empregabilidade das pessoas com deficiéncia,
sendo de especial relevancia 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 defici-
éncias severas que vao durar um longo periodo,
mas reconhecem que, com intervengdo, voltar
a trabalhar é possivel. A duragdo limitada dos
beneficios é em si um incentivo para as pes-
soas voltarem ao trabalho quando o benefi-
cio termina. Entretanto, um fator critico para
fazer da duracdo limitada dos beneficios um
incentivo para a volta ao trabalho é a maneira
como o programa de duracédo limitada ¢é ligado
ao programa permanente. Se a transi¢do para
0 programa permanente ¢ suave e esperada, o
incentivo do retorno ao trabalho é reduzido.
Nio h4d, porém, evidéncia concreta da eficicia
dos beneficios 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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8.5 Féorum de Empregadores pela Deficiéncia

O Férum de Empregadores pela Deficiéncia (EFD) foi a primeira organizacdo do mundo a promover igualdade para
pessoas com deficiéncia. Pioneira dos negdcios na comunidade no Reino Unido nos anos 1980, é uma organizacdo
sem fins lucrativos, integralmente financiada por seus 400 membros, incluindo mais de 100 empresas globais.

O EFD néo ajuda pessoas com deficiéncia diretamente. Em vez disso, facilita aos empregadores empregar e
fazer negdécios com pessoas com deficiéncia. Isso encoraja as empresas a verem as pessoas com deficiéncia em
termos de oportunidades iguais, capacidades e investimento no potencial humano — ao contrdrio das cotas,
medicamentos e incapacidade.

No Reino Unido, os empregadores fizeram campanha junto com o movimento pelas pessoas com deficiéncia
para substituir os antigos sistemas de cotas — que exigem que os empregadores contratem pessoas porque tém
deficiéncia — por uma lei antidiscriminacdo, exigindo que os empregadores tratem as pessoas com deficiéncia
de maneira justa. O EFD teve um importante papel nessa campanha, e seus membros implementaram as deter-
minagoes propostas nas leis antidiscriminacdo antes destas serem introduzidas.

O EFD também fez o primeiro programa de lideranca para pessoas com deficiéncia e trabalhou junto com o
grupo de pessoas com deficiéncia que atuam como conselheiros e embaixadores por todo o mundo. Dois desses
conselheiros estdo no EFD.

Uma importante conquista do EFD foi a criacdo de um gabarito, o Padrao de Deficiéncia, que estipulou um padréo
de desempenho para empresas com relagao a deficiéncia, que é discutido a cada dois anos. Em 2007, muitas
empresas classificadas entre as 25% melhores empresas, conforme avaliacdo do Padrao de Deficiéncia, tinham
sido membros do EFD por pelo menos cinco anos.

Para introduzir iniciativas similares, o EFD trabalhou com redes de empregadores na Argentina, Australia, Brasil,
Canada, Alemanha, Federacdo Russa, Espanha, Sri Lanka e Vietna. O modelo do EFD tem sido bem-vindo como
alternativa a abordagem tradicional de ver os empregados como problema.

O EFD também foi pioneiro na abordagem sistemética do recrutamento, permitindo a empregadores e provedores
do Reino Unido oferecer milhares de empregos.

A taxa de empregabilidade das pessoas com deficiéncia no Reino Unido aumentou em 8% desde 1991. Nenhum

fator isolado é responsavel por esse aumento, mas o EFD teve uma participacéo significativa.

Fontes (749-157).

recentemente novas formas além do tradicional
beneficio para pessoas com deficiéncia, de modo
a encoraja-las a trabalhar (139). Um crédito fiscal
¢ pago a trabalhadores, empregados ou auténo-
mos, sob administracdo das autoridades fiscais.
A pessoa se qualifica para o crédito se trabalha
pelo menos 16 horas por semana, apresenta uma
deficiéncia que o deixe em desvantagem na busca
por emprego, ou recebe pensdo por deficiéncia
por um longo periodo. A ideia é encorajar o tra-
balho de pessoas com deficiéncia entre as familias
de baixa renda. O crédito, introduzido em abril
de 2003, provou ser dificil de administrar. Uma
avaliacdo inicial, porém, sugere que encoraja as
pessoas a entrarem no mercado trabalho, e reduz
antigos desestimulos para os jovens procurarem
trabalho (144).
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Trabalhando para uma
mudanca de atitudes

Muitas organizagdes de pessoas com deficiéncia
ja tentam mudar a percepgdo da deficiéncia pela
comunidade. As evidéncias sugerem que empre-
gar uma pessoa com deficiéncia muda a atitude
no ambiente de trabalho (54, 145). Nos Estados
Unidos, empresas que ja empregam pessoas
com deficiéncia estdo mais dispostas a contratar
outras (1).
Muitas campanhas de conscientizagdo tém
como alvo condigdes especificas:
= O BBC World Service Trust (Truste de Servicos
daBBC)introduziuumacampanhade conscien-
tizagdo em grande escala na India para impedir
0s conceitos erréneos sobre a hanseniase;



= NaNova Zelandia, a organizagao Like Minds
(Mentes Semelhantes) tem trabalhado para
mudar a atitude do publico em relagao a pes-
soas com deficiéncia mental (146);

= Varias iniciativas tém abordado mitos, igno-
rancia, e medo que rondam o HIV/Aids (147).

A Light é uma empresa publica de eletri-
cidade no Rio de Janeiro, Brasil, que emprega
pessoas com deficiéncia e com suas agdes 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 nimero de trabalhadores
com deficiéncia é maior que o exigido
por lei. A razdo é simples — para nds, o
mais importante é ter pessoas de valor”.

NoReinoUnido,oFérumdosEmpregadores
pela Deficiéncia tem desenvolvido novas
abordagens para a mudanca da percep¢ao da
deficiéncia (ver Quadro 8.5). Iniciativas simi-
lares tém sido desenvolvidas na Australia,
Alemanha, Africa do Sul, Sri Lanka e Estados
Unidos. Mais dados sdo necessarios para enten-
der quais intervencdes podem mudar atitudes
em relacdo a deficiéncia e promover atitudes
positivas sobre o tema no local de trabalho.

Pessoas com deficiéncia precisam também
poder progredir na carreira (152). Evidéncias
sugerem que pessoas com deficiéncia podem
néo ter oportunidades de promoc¢éio porque seus
empregadores relutam em coloca-las em posi-
¢cdes em que comandem outras pessoas (153).
Nos Estados Unidos, um maior conhecimento da
legislacao sobre empregabilidade de pessoas com
deficiéncia é associado a atitudes mais positivas
sobre os direitos dessas pessoas no local de tra-
balho (154).

Os sindicatos tém o papel de melhorar as con-
di¢oes de emprego das pessoas com deficiéncia
(155), particularmente no setor publico. Sdo cam-
pedes em se preocupar com saide e seguranga,
e mais recentemente tém comecado a incluir a
prevencdo de deficiéncias e instalagdes razoaveis
como parte da agenda de negociagoes (156).
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Conclusoes e recomendacoes

Quase todos os trabalhos podem ser realizados
produtivamente por uma pessoa com deficiéncia,
e com o ambiente certo a maioria dessas pessoas
pode ser produtiva. Entretanto, pessoas com
deficiéncia e em idade produtiva,experimentam
taxas de empregabilidade menores e taxas
desemprego em muito superiores as de pessoas
sem deficiéncia.

Isso se deve a varios fatores, incluindo
falta de acesso a educacgio, reabilitacdo e trei-
namento vocacional, falta de acesso a recur-
sos financeiros, desincentivos criados por
beneficios a deficiéncia, a inacessibilidade do
ambiente de trabalho, e a percepgdo dos empre-
gadores a respeito da deficiéncia e da pessoa
com deficiéncia.

Para melhorar as oportunidades das pes-
soas com deficiéncia no mercado de trabalho,
as muitas partes interessadas precisam cumprir
seu papel, incluindo o governo, empregadores,
organizagdes de pessoas com deficiéncia, e sin-
dicatos. As recomendacdes deste Relatdrio para
melhorar o acesso ao mercado de trabalho para
pessoas com deficiéncia sdo aqui apresentados
pelos principais atores.

Governos

Leis e normas

=  Baixar e fazer cumprir uma legislacao anti-
discriminacao eficiente.

* Garantir a harmoniza¢do das politicas
publicas para fornecer aos individuos com
deficiéncia incentivos e suporte na busca
por emprego, e para que os empregadores os
contratem.

Atitudes modificadoras

* Promover a conscientizagdo dos emprega-
dores de seus deveres de ndo discrimina-
¢do, e dos meios disponiveis para garantir o
emprego das pessoas com deficiéncia.

= Incutir no publico a convic¢ao de que pessoas
com deficiéncia podem trabalhar, recebendo
o apoio adequado.
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= Como empregador, liderar pelo exemplo na
promogao do emprego de pessoas com defi-
ciéncia no setor publico.

Programas publicos

=  Fornecer orientagao vocacional e programas
de treinamento acessiveis a pessoas com
deficiéncia.

= Tornar os servigos de emprego disponiveis as
pessoas com deficiéncia, em um pé de igual-
dade com os das agéncias de emprego.

= Desenvolver servicos sob medida para as
necessidades comunitarias e individuais, em
vez de servi¢os de “tamanho unico”.

=  Garantir que programas de prote¢do social
incluam as pessoas com deficiéncia, e ao
mesmo tempo apoiem o retorno ao trabalho,
ndo criando desestimulos para aqueles que
procuram emprego ou voltam ao trabalho.

= Elaborar redes de intervencao seguras para
promover a inclusdo no mercado de traba-
lho de pessoas com deficiéncia por meio de
servicos de assisténcia e suporte, ou pela
cobertura dos custos adicionais resultantes
da obtengdo de emprego — como despesas de
viagem e equipamentos.

= Ajustar os sistemas de avaliacdo da deficién-
cia, de forma que possam apontar aspectos
positivos de funcionalidade (em oposicio a
deficiéncia) 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 deficiéncia e apontar os que ddo resulta-
dos com foco em inclusdo, ndo em solugdes
segregadoras.

= Prover fundos adequados e sustentéveis para
programas de treinamento, visando cons-
truir uma habil for¢a de trabalho de pessoas
com deficiéncia.

Coleta de dados

= Incluir as pessoas com deficiéncia nas ativi-
dades de coleta de dados sobre o mercado de
trabalho — por exemplo, na pesquisa da forca

de trabalho.
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= Utilizar indicadores de mercado de trabalho
internacionalmente aceitos (por exemplo,
OIT) para mensurar e monitorar a situacéao
do mercado de trabalho e as experiéncias de
subsisténcia das pessoas com deficiéncia.

Empregadores

= Contratar pessoas com deficiéncia, dispo-
nibilizando instalagdes razoaveis quando
necessario.

* Montar programas de gestdo de deficiéncia
para dar suporte ao retorno ao trabalho de
funciondarios que se tornaram deficientes.

= Desenvolver parcerias com agéncias locais de
empregos, instituicoes educacionais, progra-
mas de treinamento, e empresas sociais para
construir uma for¢a de trabalho habilitada
que inclua pessoas com deficiéncia.

= Garantir que supervisores e pessoal de recur-
sos humanos estejam familiarizados com os
requerimentos dasinstalagdes e comando dis-
criminacio dos individuos com deficiéncia.

= Para as grandes empresas, se tornar empre-
gadores-modelo de pessoas com deficiéncia.

Outras organizacgoes: ONGs,
inclusive organizac¢oes de pessoas
com deficiéncia, instituicoes de
microcrédito, e sindicatos

= As organizagdes que oferecem as principais
oportunidades de treinamento devem incluir
pessoas com deficiéncia.

= Dar suporte quando essas oportunidades
nao estiverem disponiveis.

= Apoiar a reabilitacio baseada na comuni-
dade, para aumentar o desenvolvimento das
habilidades e permitir as pessoas com defici-
éncia uma vida decente.

®= Promover microempresas e autoemprego
para pessoas com deficiéncia nos casos em
que predomina a economia informal.

= Melhorar o acesso das pessoas com defici-
éncia as instituicdes de microcrédito, por
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meio de uma melhor divulgac¢do, informa- campanhas pelos direitos das pessoas nas

¢Oes acessiveis, e condi¢cdes customizadas de mesmas condigdes.

crédito. = Para sindicatos de trabalhadores, tornar as
= Apoiar o desenvolvimento de redes de questdes de deficiéncia, inclusive instalagdes,

pessoas com deficiéncia capazes de fazer na agenda sindical de negociagdes.
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O caminho a frente: recomendacoes

A deficiéncia faz parte da condi¢do humana. E correto pensar que praticamente
todos, em algum momento da vida, sofrerao algum tipo de incapacidade, tem-
poraria ou permanente. E que aqueles que chegarem a velhice terdo maiores
dificuldades funcionais. A deficiéncia é complexa, e as intervengdes necessarias
para superar as desvantagens causadas por ela sao multiplas, sistémicas e irdo
variar conforme o contexto.

A Convengao das Na¢oes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(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 deficiéncia e promover o respeito a sua dignidade inerente” (1). Isto reflete
a grande mudanga na compreensao global e nas repostas a deficiéncia. O Relatério
Mundial sobre Deficiéncia reuniu as melhores informag¢des disponiveis sobre defi-
ciéncia de forma a entender e ajudar a melhorar a condigao de vida das pessoas com
deficiéncia e facilitar a implementacao da CDPD.

Este capitulo resume as descobertas do Relatorio com relagdo ao que se
conhece sobre deficiéncia e faz recomendagdes finais para auxiliar os envolvi-
dos na superagdo dos obstaculos experimentados pelas pessoas com deficiéncia.

Deficiéncia: uma preocupacao global
O que sabemos sobre pessoas com deficiéncia?

Estimativas de prevaléncia mais elevadas

Conforme estimativas, mais de um bilhdo de pessoas vivem com algum tipo
de deficiéncia, o que representa cerca de 15% da populagdo mundial (com base
nas estimativas de 2010 da populagéo global). Isto representa um nimero maior
que o anteriormente estimado pela Organiza¢ao Mundial da Satude, datado de
1970, e que vislumbrava um nimero em torno de 10%.

De acordo com a Pesquisa Mundial de Saude, cerca de 785 milhoes de
pessoas (15,6%) com 15 anos ou mais vivem com algum tipo de deficiéncia,
enquanto que a Carga Global de Doengas estima um numero em torno de 975
milhées de pessoas (19,4%). Destes, a Pesquisa Mundial de Saude estima que
110 milhoes de pessoas (2,2%) possuem uma significativa dificuldade funcional,
enquanto que a Carga Global de Doengas estima que 190 milhdes de pessoas
(3,8%) possuem “deficiéncia severa” — o equivalente a deficiéncia determinada
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por tetraplegia, depressdo severa ou cegueira.
Somente a Carga Global de Doengas mede a defi-
ciéncia infantil (de 0 a 14 anos) que é estimada
em 95 milhdes de criancas (5,1%), das quais 13
milhées (0,7%) tém “deficiéncia severa”.

Numeros em crescimento

O numero de pessoas com deficiéncia esta
aumentando. H4 um maior risco de deficién-
cia na velhice e as populagdes nacionais estdo
ficando mais velhas a taxas sem precedentes. Ha
também um aumento global de condigdes croni-
cas, como diabetes, doengas cardiovasculares, e
distarbios mentais, o que ira influenciar a natu-
reza e prevaléncia da deficiéncia. Nos diferentes
paises, os padroes de deficiéncia sdo influen-
ciados por tendéncias nas condicdes de saude,
e fatores ambientais e outros - como acidentes
automobilisticos, desastres naturais, conflitos,
dietas, e abuso de drogas.

Experiéncias diferentes

A experiéncia da deficiéncia resultante da inte-
racdo entre condicdes de saude, fatores pessoais
e ambientais varia muito. Enquanto a deficiéncia
se correlaciona com desvantagens, nem todas as
pessoas com deficiéncia tém as mesmas desvan-
tagens. As mulheres com deficiéncia sofrem com
discriminagdo sexual e barreiras incapacitantes.
As taxas de matricula escolar também diferem
entre os incapacitados, sendo que criancas com
incapacidade fisicanormalmente tém uma adesao
maior que aquelas com deficiéncia intelectual ou
sensorial. Freqiientemente, os mais excluidos do
mercado de trabalho sdo aqueles com dificuldades
mentais ou deficiéncia intelectual. Geralmente,
pessoas com incapacidades mais graves estdo em
situacdo de grande desvantagem.

Populagdes vulneraveis

A deficiéncia afeta as populagdes vulneraveis de
forma desproporcional. Hd uma maior prevalén-
cia de deficiéncia em paises de baixa renda do que
em paises de alta renda. Pessoas originarias de
paises de baixa renda, mulheres e pessoas idosas
tém uma prevalénciamaior de deficiéncia. Pessoas
de baixa renda, fora do mercado de trabalho, ou
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com pouca instrugdo tém o risco de deficiéncia
aumentado. Dados de determinados paises mos-
tram que as criancas de domicilios mais pobres
e que pertencem a minorias étnicas correm um
risco significativamente mais elevado de apresen-
tarem de deficiéncias que as outras criangas.

O que sao barreiras incapacitantes?

A CDPD e a Classificacio Internacional de

Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)

realcam os fatores ambientais que restringem a

participacdo das pessoas com deficiéncia. Este

Relatorio documentou uma ampla evidéncia de

barreiras, como:

= Politicas e padroes inadequados. As poli-
ticas nem sempre levam em conta as neces-
sidades das pessoas com deficiéncia, e, por
outro lado, politicas e padrdes existentes ndo
sdo cumpridos. Os exemplos incluem a falta
de uma politica clara de educacédo inclusiva,
a falta de padrdes de acesso obrigatdrios em
ambientes fisicos, e a baixa prioridade dada
a reabilitacdo.

= Atitudes negativas. Crencgas e preconceitos
constituem barreiras quando trabalhadores
da area de satde ndo conseguem ver além da
incapacidade, quando professores ndo enxer-
gam o valor de ensinar criangas com defici-
éncia, quando empregadores discriminam
pessoas com deficiéncia, e quando membros
da familia tém baixa expectativa com relacdo
a seus parentes com deficiéncia.

= Falta de servicos. Pessoas com deficiéncia sdo
particularmente vulneraveis a problemas na
prestacdo de servicos tais como cuidados com
saude, reabilitagdo ou suporte e assisténcia.

= Problemas com a oferta de servicos.
Questdes como ma coordenagdo entre os
servicos, equipe inadequada, competéncias e
treinamento da equipe afetam a qualidade e
a adequagao dos servicos para pessoas com
deficiéncia.

= Financiamento inadequado. Os recursos
alocados para a implementac¢ao de politicas e
planos sao geralmente inadequados. Estudos
estratégicos sobre a redugao da pobreza, por



exemplo, podem mencionaradeficiéncia, mas
nao consideram a questdo do financiamento.

= Talta de acesso. Os ambientes (incluindo as
instalagdes publicas), sistemas de transporte
e de informacdo sdo frequentemente ina-
cessiveis. A falta de acesso ao transporte é
uma razao frequente para desencorajar uma
pessoa com deficiéncia a procurar trabalho
ou dificultar seu acesso aos servicos de satde.
Mesmo em paises com leis especificas de aces-
sibilidade, a conformidade com as normas em
construcdes publicas é frequentemente muito
baixa. As necessidades de comunicagdo das
pessoas com deficiéncia geralmente nio sao
atendidas. Com frequéncia, a informagdo nao
esta disponivel em formato acessivel, e algu-
mas pessoas com deficiéncia sdo incapazes de
ter acesso a informagdes e tecnologias basicas
de comunicagédo, como telefone e televisao.

= Falta de consulta e envolvimento. As pes-
soas com deficiéncia sdo frequentemente
excluidas do processo decisorio de assuntos
que afetam diretamente suas vidas.

= Falta de dados e de evidéncias. A falta de
dados rigorosos e comparaveis sobre a defi-
ciéncia, e evidéncias de programas que fun-
cionem, frequentemente impedem um maior
entendimento e a¢des mais efetivas.

Como sao afetadas as vidas das
pessoas com deficiéncia?

Asseguintesbarreiras contribuem paraadesvanta-

gem experimentada pelas pessoas com deficiéncia.

= Saude mais precaria. Dependendo do
grupo e do ambiente, pessoas com deficién-
cia podem apresentar uma grande vulnera-
bilidade quanto a condi¢des secundarias e
comorbidades evitdveis, disturbios mentais
ndo tratados, baixa higiene oral, altas taxas
de infeccdo pelo HIV, altas taxas de obesi-
dade, e mortalidade prematura.

= Rendimento escolar inferior. Criangas com
deficiéncia apresentam uma menor proba-
bilidade de iniciar a escolarizacdo do que
outras criangas ndo deficientes. Elas também
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apresentam menor probabilidade de perma-
necerem naescola e de serem aprovadas, assim
como menor propor¢ao de continuarem os
estudos apos terem terminado a escola.

®= Menos ativas economicamente. Pessoas
com deficiéncia apresentam menores indices
de empregabilidade do que pessoas nao defi-
cientes. Mesmo quando empregadas, as pes-
soas com deficiéncia tendem a ganhar menos
que seus pares ndo deficientes.

= Maiores taxas de pobreza. . Lares de fami-
lias com pessoas com deficiéncia apresentam
maiorestaxasdepobrezaqueoslaresondendo
ha membros com deficiéncia. Como grupo, e
em todos os contextos, pessoas com deficién-
cia vivem em piores condi¢des de vida e tém
menos posses. A pobreza pode conduzir a
deficiéncia, por conta da ma-nutri¢éo, poucos
servicos de saude, e condi¢des de vida e de
trabalho perigosas. A deficiéncia pode con-
duzir a pobreza através de perda de ganhos,
devido a falta de trabalho ou ao subemprego,
bem como através dos custos adicionais gera-
dos pela deficiéncia, tais como gastos extras
com médicos, moradia e transporte.

=  Pessoas com deficiéncia nem sempre con-
seguem viver de maneira independente e
participar de forma integral em atividades
comunitarias. A dependéncia das solu¢oes
institucionais, a falta de vida em comunidade,
de acesso aos meios de transporte e a outras
instalacoes publicas, e as atitudes negativas
tornam a pessoa com deficiéncia dependente
das demais pessoas e a isola das oportunida-
des sociais, culturais e politicas regulares.

Recomendacoes

A evidéncia neste Relatdrio sugere que muitas das
barreiras enfrentadas pelas pessoas com deficién-
cia sdo evitaveis e as desvantagens associadas a
deficiéncia podem ser superadas. As nove acoes
recomendadas a seguir englobam multiplos
aspectos e sdo guiadas pelas recomendac¢des mais
especificas ao final de cada capitulo.
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Quadro 9.1. Um exemplo internacional de cooperacao inclusiva

Em novembro de 2008, o governo australiano langou a estratégia “Desenvolvimento para todos: rumo a um
programa australiano de inclusdo da deficiéncia”. A estratégia marca uma importante mudanca na forma como a
ajuda é pensada e disponibilizada. O programa Desenvolvimento para Todos foca o aperfeicoamento do alcance
e da efetividade da assisténcia ao garantir que pessoas com deficiéncia sejam incluidas, contribuam e tenham
beneficios iguais com relacdo aos esforcos de desenvolvimento.

Na preparacao da estratégia, a AusAlD, agéncia governamental australiana de ajuda no desenvolvimento, real-
izou consultas na maioria dos paises em desenvolvimento onde atua, envolvendo pessoas com deficiéncia, suas
familias, prestadores de cuidados, autoridades governamentais, organiza¢ées ndo governamentais e prestadores
de servigos. Cerca de 500 respostas escritas foram recebidas no processo.

Durante as consultas com a equipe da AusAID baseada no exterior — geralmente com pouca experiéncia em
relacdo as pessoas com deficiéncia — houve um incentivo no empenho junto a organizacdes locais de pessoas
com deficiéncia. O envolvimento direto da equipe da AusAID foi um passo importante para o inicio do processo
de construcdo da compreensao institucional da importancia de um desenvolvimento baseado na inclusdo do
deficiente. Muitos ficaram mais bem informados sobre questoes relativas a deficiéncia e mais confiantes quanto
a empregar seu tempo com pessoas com deficiéncia.

Dois anos apds sua implementacdo, ja ha sinais inequivocos de que a estratégia estd funcionando:

= Pessoas com deficiéncia sao mais visiveis e desempenham um papel fundamental no processo de tomada de
decisdes, garantindo que as politicas e os programas de desenvolvimento australianos sejam delineados para
um melhor atendimento de suas necessidades.

= O suporte australiano estd encorajando os esforcos 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
cidadaos, incluindo-se ai as pessoas com deficiéncia.

= |nvestimentos em lideranga por pessoas com deficiéncia, juntamente com o suporte de lideres australianos em
ambito internacional estao ajudando a aumentar a prioridade e os recursos para desenvolvimento inclusivo
em ambito global.

= Os processos, sistemas e informagdes da AusAID referentes a programas de ajuda estdao mais acessiveis as
pessoas com deficiéncia. Areas-chave do programa tais como bolsas de estudo reviram as diretrizes, o que
teve como resultado um aumento no numero de académicos com deficiéncia.

A estratégia tem uma abordagem baseada em direitos, é sensivel a diversidade das pessoas com deficiéncia, as
questdes de género, e foca criancas com deficiéncia.

Implementar as recomendagdes requer o
envolvimento de varios setores — satide, educagéo,
protecdo social, trabalho, transporte, moradia —
e diferentes agentes — governos, organizagdes
da sociedade civil (incluindo organizagdes de
pessoas com deficiéncia), profissionais, setor pri-
vado, e as pessoas com deficiéncia e suas familias.

E essencial que os paises adaptem suas acdes a
contextos especificos. Em paises com recursos limi-
tados, podem ser incluidas algumas agdes priorita-
rias, particularmente as que requerem assisténcia
técnica e construgao de capacidades, nas estruturas
de cooperagio internacional (ver Quadro 9.1).
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Recomendacao 1: Permitir o
acesso a todas as politicas,
sistemas e servicos

Pessoas com deficiéncia tém necessidades nor-
mais - de saude e bem-estar, econOmicas, de
previdéncia social, de aprender e desenvolver
conhecimentos e de viver em comunidade. Tais
necessidades podem e devem ser atendidas nos
programas de integragdo e servigos. A integracao
ndo apenas propicia os direitos humanos das pes-
soas com deficiéncia; ¢ um elemento mais eficaz.



A integragdo é o processo pelo qual os gover-
nos e outros envolvidos garantem que pessoas
com deficiéncia participem de forma igualitaria
aos demais em qualquer atividade e servico dire-
cionados ao publico em geral, como por exemplo
educagdo, saude, mercado de trabalho e servi-
¢os de assisténcia social. As barreiras para uma
participacao efetiva precisam ser identificadas e
removidas, o que talvez exija mudancas nas leis,
politicas, institui¢oes e ambientes.

A integragdo requer um comprometimento
em todos os niveis com as necessidades, devendo
ser considerada em todos setores, e incluida na
legislagdo, padroes, politicas, estratégias e planos
novos ou ja existentes. Adotar um projeto univer-
sal e implementar instalacdes adaptadas consti-
tuem duas estratégias importantes. A integragdo
também requer um planejamento efetivo, recur-
sos humanos adequados e investimento finan-
ceiro apropriado, acompanhado por medidas
especificas tais como programas e servigos dire-
cionados (ver Recomendagdo 2) para garantir que
as diversas necessidades das pessoas com defici-
éncia sejam atendidas da forma adequada.

Recomendacao 2: Investir em
programas e servicos especificos
para pessoas com deficiéncia

Além dos servigos visando a integragdo, algumas
pessoas com deficiéncia podem necessitar de
acessos a medidas especificas, como reabilitagéo,
servigos de suporte e treinamento. A reabilitagdo,
que inclui tecnologias auxiliares tais como cadei-
rasderoda, proteses auditivas e bengalas, melhora
a funcionalidade e a independéncia. Uma série
de servicos de suporte e assisténcia que estejam
bem definidos na comunidade podem atender
as necessidades de cuidados, habilitando as pes-
soas a viver de forma independente e participar
mais efetivamente da vida econdmica, social e
cultural. Reabilitagdo e treinamento vocacional
podem propiciar oportunidades de trabalho.

Ao mesmo tempo em que ha necessidade de
mais servigos, também ha necessidade de melho-
res servicos multidisciplinares, mais acessiveis,
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flexiveis, integrados, e bem coordenados, parti-
cularmente nas fases de transicao, como entre os
periodos de vida infantil e adulta. Os programas
e servicos existentes precisam ser revistos e seu
desempenho avaliado, e mudancas precisam ser
feitas em busca da melhoria de sua cobertura,
efetividade e eficiéncia. As mudangas devem se
basear em evidéncias solidas, apropriadas em
termos de cultura, e de outros contextos locais,
devendo ser testadas localmente.

Recomendacao 3: Adotar
estratégia e plano de a¢ao para
deficiéncia em ambito nacional

A deficiéncia deve fazer parte de todas as estraté-
gias de desenvolvimento e planos de agdo. Além
disso, recomenda-se a ado¢do de estratégias e
planos de agdo especificos com relacdo a defici-
éncia em ambito nacional. Uma estratégia nacio-
nal voltada a deficiéncia estabelece uma visao
de longo prazo, consolidada e abrangente para a
melhoria do bem-estar das pessoas com deficién-
cia, e deve cobrir a politica e as areas do programa
de integracdo, além de servigos especificos para
pessoas com deficiéncia.

O desenvolvimento, implementa¢do e moni-
toramento de uma estratégia nacional devem
agrupar uma ampla gama de atores, tais como
ministérios governamentais competentes, organi-
zagOes ndo governamentais, grupos profissionais,
pessoas com deficiéncia e suas organizagdes repre-
sentativas, o publico em geral, e o setor privado.

A estratégia e o plano de agdo devem ser con-
duzidos por uma analise situacional, levando-se
em conta fatores como prevaléncia da deficiéncia,
necessidade de servicos, situacdo econdmica e
social, eficacia e lacunas dos servigos disponibi-
lizados, e barreiras sociais e ambientais. A estra-
tégia deve estabelecer prioridades e ter resultados
mensuraveis. O plano de a¢do operacionaliza
a estratégia em curto e médio prazo através da
implantagao de agdes concretas e cronogramas de
implementagéo, definindo objetivos, designando
agéncias responsaveis e planejando e alocando os
recursos necessarios.
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Sdo necessdrios mecanismos para tornar
claras as responsabilidades de coordenagdo,
tomada de decisdes, monitoramento e informa-
¢do regulares, e controle dos recursos.

Recomendacao 4: Envolver as
pessoas com deficiéncia

Pessoas com deficiéncia normalmente tém uma
visao singular de sua deficiéncia e situagdo. Na
formulacdo e implementac¢do de politicas, leis e
servicos, as pessoas com deficiéncia devem ser
consultadas e ativamente envolvidas.

Organizagdes de pessoas com deficiéncia
podem necessitar da constru¢do de capacida-
des e de suporte para capacitar individuos com
deficiéncia e advogar em prol deles. Quando ade-
quadamente desenvolvidas e custeadas, podem
também exercer um papel de destaque na oferta
de servicos, por exemplo, oferecendo informacéo,
suporte de pares, e vida independente.

Em nivel individual, pessoas com deficiéncia
fazem jus ao controle de suas vidas e, portanto,
devem ser consultadas a respeito das questdes que
as afetam diretamente - seja com relagdo a saude,
educacio, reabilitacdo, ou vida em comunidade.
Pode ser necessaria uma assessoria no processo
de tomada de decisdes para permitir que os indi-
viduos expressem suas escolhas e necessidades.

Recomendacao 5: Melhorar a
capacidade dos recursos humanos

As atitudes e o conhecimento de pessoas que tra-
balham, por exemplo, com educagio, saude, rea-
bilitagdo, protegdo social, trabalho, aplicagdo das
leis e imprensa sdo particularmente importantes
para garantir uma situacao de nao discriminagao
e participagao.

A capacitagao em recursos humanos pode ser
aprimorada através de educagdo, treinamento e
recrutamento efetivos. Uma revisao dos conheci-
mentos e competéncias da equipe em areas rele-
vantes pode fornecer um ponto de partida para o
desenvolvimento de medidas apropriadas para seu
aprimoramento. Um treinamento relevante sobre
deficiéncia, que incorpore os principios dos direitos
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humanos, deve ser integrado aos atuais curriculos
e programas de certificacdo. Treinamentos em
servico devem ser dados aos profissionais que
atualmente prestam e gerenciam os servigos. Por
exemplo, aumentar a capacidade de prestadores
de servigos assistenciais primarios e garantir a
disponibilidade de uma equipe de especialistas,
quando necessario, contribuem para a efetividade
e disponibilidade de uma assisténcia médica eco-
nomicamente vidvel para pessoas com deficiéncia.
Muitos paises tém escassez de profissionais
em dreas como reabilitacdo e educacido especial.
Desenvolver padroes de treinamento para dife-
rentes tipos e niveis de pessoal de reabilitagao
pode auxiliar na abordagem da falta de recursos.
Ha também caréncia de assistentes sociais e intér-
pretes na lingua de sinais. Medidas para melhorar
o nivel de retencdo dos profissionais podem ser
relevantes em alguns ambientes e setores.

Recomendacao 6: Oferecer
financiamento adequado e melhorar
a acessibilidade econémica

Os servigos publicos existentes para pessoas
com deficiéncias sdo geralmente financiados de
maneira inadequada, o que afeta sua disponibi-
lidade e qualidade. O financiamento adequado
e sustentavel dos servigos publicos é necessario
para garantir que sejam de boa qualidade e atin-
jam o publico alvo. A terceirizagdo de servigos,
o incentivo a parcerias publico-privadas, princi-
palmente com organizagdes sem fins lucrativos,
e a desenvolvimento de or¢camentos de cuidados
orientados ao usudrio quando estes sdo pessoas
com deficiéncias sdo fatores que contribuem para
aperfeicoar a oferta de servicos.

No desenvolvimento da estratégia nacio-
nal de deficiéncias e planos de agdo correlatos,
a acessibilidade e sustentabilidade das medidas
propostas devem ser levadas em conta junta-
mente através de um adequado patrocinio dos
respectivos or¢amentos. O custo do programa e
seus resultados devem ser monitorados e avalia-
dos, de forma que solu¢des mais eficazes e baratas
possam ser desenvolvidas e implementadas.



Frequentemente, pessoas com deficiéncia
e suas familias tém despesas excessivas. Para
aumentar a acessibilidade econdmica de bens e
servicos a pessoas com deficiéncia, e para com-
pensar os custos extras associados a deficién-
cia, sobretudo para as pessoas com deficiéncia
pobres e vulnerdveis, as consideragdes acerca
da deficiéncia devem considerar a expansao
da cobertura da previdéncia social e de saude,
garantindo que pessoas com deficiéncia tenham
acesso igualitario aos servigos sociais publicos
e assegurando que pessoas pobres e vulneraveis
com deficiéncia se beneficiem de programas de
inclusio direcionados aos menos favorecidos,
através da isencdo de tarifas de transporte,
redugdo de tributos e taxas de importagdo para
tecnologias assistivas.

Recomendacao 7: Aumentar
a conscientizacao publicae o
entendimento das deficiéncias

O respeito e compreensdo mutuos contribuem
para uma sociedade inclusiva. Portanto, é funda-
mental melhorar o entendimento publico sobre
a deficiéncia, confrontar as percepgdes negativas
e representa-la de forma conveniente. Por exem-
plo, as autoridades educacionais devem garantir
que as escolas sejam ambientes inclusivos e que
tenham uma ética de valorizacio da diversidade.
Os empregadores devem ser encorajados a acei-
tar suas responsabilidades com rela¢do aos defi-
cientes na equipe.

Coletar informagdes sobre conhecimento,
crengas e atitudes sobre deficiéncia pode auxiliar
a identificar lacunas na compreensdo publica
e constituir uma ponte por meio da educagio e
a informagdo publica. Governos, organizagoes
voluntdrias e associagdes profissionais devem
considerar a possibilidade de realizar campanhas
de marketing social que mudem atitudes com
relagdo aos estigmas do HIV, doengas mentais e
hanseniase. Envolver a midia no processo ¢ vital
para o sucesso de tais campanhas e para garantir
a disseminacdo de historias positivas sobre pes-
soas com deficiéncia e suas familias.
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Recomendacao 8: Aumentar a
base de dados sobre deficiéncia

Internacionalmente, as metodologias para coleta
de dados de pessoas com deficiéncia precisam
ser desenvolvidas, testadas nas diversas cultu-
ras, e aplicadas de forma consistente. Os dados
devem ser padronizados e passiveis de compara-
¢do internacional, para possibilitar referéncias e
monitorar os progressos quanto as politicas sobre
deficiéncia e para a implementa¢do da CDPD em
ambito nacional e internacional.

A deficiéncia deve ser incluida na coleta de
dados de d&mbito nacional. As defini¢des sobre
deficiéncia devem ser uniformizadas, baseadas na
CIF, de forma a permitir a comparagdo de dados
em nivel internacional. Conhecer o nimero de
pessoas com deficiéncia e suas circunstincias
pode aprimorar os esfor¢os dos paises para remo-
ver barreiras com relacéo ao problema e fornecer
servicos adequados aos deficientes. Como um
primeiro passo, os dados do censo populacional
podem ser coletados de acordo com as recomen-
dag¢des do Grupo Washington nas Nag¢oes Unidas
para Deficiéncia e da Comissdo de Estatisticas
das Nagoes Unidas. Uma abordagem eficiente e
de baixo custo é aquela que inclui questdes sobre
deficiéncia ou um moédulo especifico sobre o
assunto em amostras de pesquisas ja existentes,
como a pesquisa nacional por domicilios, a pes-
quisa nacional de saude, a pesquisa social geral,
ou a pesquisa sobre a for¢a de trabalho. Os dados
devem ser divididos por caracteristicas popu-
lacionais, como idade, género, raga e posigdo
econOmica, de forma a identificar padroes, ten-
déncias e informagoes a respeito dos subgrupos
das pessoas com deficiéncia.

Pesquisas especificas sobre a deficiéncia
podem fornecer informagdes mais abrangentes
com relagdo as caracteristicas da deficiéncia,
como prevaléncia, condi¢oes de saude associa-
das, e 0 uso e necessidade de servigos, como, por
exemplo, reabilitacdo. A coleta de dados admi-
nistrativos pode ser uma fonte util de informa-
¢Oes sobre usudrios e sobre os tipos, montantes
e custos dos servigos, caso identificadores de
padroes de deficiéncia sejam incluidos.
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Recomendacao 9: Fortalecer e
apoiar a pesquisa sobre deficiéncia

A pesquisa é essencial para o aumento da com-

preensdo publica sobre a deficiéncia, informando

sobre politicas e programas a respeito da deficién-

cia e alocando recursos de forma eficiente.
Este Relatorio recomenda diversas areas de

pesquisa da deficiéncia que incluem:

= o impacto dos fatores ambientais (politicas,
ambiente fisico e atitudes) na deficiéncia e
como medi-lo;

= aqualidade de vida e o bem-estar das pessoas
com deficiéncia;

=  barreiras em servicos normais e especificos, e
o que funciona para supera-las em diferentes
contextos;

= programas de acessibilidade e projeto uni-
versal apropriado para contextos de baixa
renda;

= interacOes entre fatores ambientais, condi-
¢Oes de saude, e deficiéncia, e entre deficién-
cia e pobreza;

= 0 custo da deficiéncia e a reducio dos custos
publicos com os programas para deficientes.

A pesquisa requer investimentos focados em
capacitagdo humana e técnica, principalmente
em paises de renda baixa e média. E necessério
que se construa uma massa critica de pesquisa-
dores versados em questdes ligadas a deficiéncia.
Os conhecimentos em pesquisa devem ser for-
talecidos em uma série de disciplinas, incluindo
epidemiologia, estudos sobre deficiéncia, saude e
reabilitacdo, educacio especial, economia, socio-
logia e politica publica. O aprendizado interna-
cional e as oportunidades de pesquisa, reunindo
universidades de paises em desenvolvimento e
aquelas de paises de renda alta e média, também
podem ser uteis.

Conclusao

A CDPDestabeleceuumaagendaparaamudanca.
Este Relatorio Mundial sobre a Deficiéncia
documenta a situagdo atual das pessoas com
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deficiéncia, identifica lacunas no conhecimento
e enfatiza a necessidade de mais pesquisas e o
desenvolvimento de politicas dirigidas ao assunto.
Também traz uma série de recomendagdes para
acoes em busca de uma sociedade inclusiva e que
permita igualdade de oportunidades para as pes-
soas com deficiéncia, de forma que elas possam
alcancar seu potencial maximo.

Transformar as
recomendac¢oes em acoes

Para implementar as recomendagdes é necessario

um forte comprometimento e agdes por parte de

um largo espectro de agentes envolvidos no pro-
cesso. A fun¢ao dos governos nacionais é a mais
importante no processo, porém ha outros envol-
vidos que devem ter papel de destaque. A seguir
sao listadas algumas das agdes importantes por
parte de todos os envolvidos.

Os governos podem:

= Rever e revisar a legislagdo existente e as
politicas coerentes com a CDPD; rever e
revisar a conformidade e os mecanismos de
capacitagao.

= Rever as politicas correntes e politicas espe-
cificas sobre deficiéncia, sistemas e servigos,
de forma a identificar lacunas e barreiras de
modo a planejar agdes para supera-las.

* Desenvolver uma estratégia e um plano de
acdo nacionais sobre deficiéncia, estabele-
cendo linhas claras de responsabilidade e
mecanismos de coordena¢ao e monitora-
mento entre os diversos setores.

= Regular o fornecimento de servigos através
da introdugdo de padrdes de servico e o
monitoramento e cumprimento da aplicagéo.

= Alocar os recursos adequados aos servicos
existentes financiados pelo capital publico e
custear adequadamente a implementagéo de
estratégias e planos de a¢do nacionais para a
deficiéncia.

= Adotar padrdes nacionais de acessibili-
dade e garantir a conformidade das novas
edificacdes, transporte, e informagdo e
comunicagao.



Introduzir medidas para garantir que pessoas
com deficiéncia estejam protegidas contra a
pobreza e que se beneficiem adequadamente
dos programas de integragdo e de diminui-
¢do da pobreza.

Incluir a deficiéncia nos sistemas nacionais
de coleta de dados e fornecer dados separa-
dos sobre a deficiéncia sempre que possivel.
Implementar campanhas de comunica¢ido
para aumentar o conhecimento e entendi-
mento publicos sobre deficiéncia.
Estabelecer canais para que pessoas com defi-
ciéncia e outros individuos prestem queixas
sobre questdes de direitos humanos e leis que
néo foram implementadas ou cumpridas.

Os drgaos das Nagoes Unidas e organismos

de desenvolvimento podem:

Incluir a deficiéncia em programas de auxi-
lio ao desenvolvimento, usando uma dupla
abordagem (normal e direcionados).

Trocar informagdes e coordenar agdes para
acordar iniciativas prioritarias para aprender
ligdes e reduzir a duplicacio de esforcos.
Dar aos paises assisténcia técnica visando
aumentar a capacidade e fortalecer politi-
cas, sistemas e servicos existentes, através,
por exemplo, do compartilhamento de boas
praticas.

Contribuir para o desenvolvimento de
metodologias de pesquisas internacionais
comparaveis para a coleta e analise de dados
relativos as pessoas com deficiéncia.

Incluir regularmente dados relevantes sobre
deficientes nas publica¢des estatisticas.

As organizacdes de pessoas com deficiéncia

podem:

Dar assisténcia as pessoas com deficiéncia, de
forma a tornd-las conscientes de seus direitos
e que possam viver de forma independente,
bem como permitir o desenvolvimento de
suas aptiddes.

Capitulo9 O caminho a frente: recomendacdes

Dar assisténcia a criancas com deficiéncia
e suas familias, para garantir inclusiao no
ambiente educacional.

Representar os pontos de vista de seus mem-
bros junto aos tomadores de decisdes e pres-
tadores de servigo de &mbito local, nacional e
internacional, e lutar por seus direitos.
Contribuir na avaliagdo e monitoramento
dos servicos e colaborar com pesquisadores
em trabalhos que possam contribuir para o
desenvolvimento dos mesmos.

Promover a conscientiza¢do publica e a com-
preensdo por parte dos profissionais acerca
dos direitos das pessoas com deficiéncia,
por exemplo, através da realizacdo de cam-
panhas, grupos de advocacia e treinamento
para que as pessoas com deficiéncia sejam
tratadas como iguais.

Conduzir auditorias sobre os ambientes,
meios de transporte e outros sistemas e ser-
vigos para promover a remog¢ao de barreiras.

Fornecedores de servicos podem:
Conduzir auditorias de acessibilidade em
parceria com grupos locais de pessoas com
deficiéncia, de forma a identificar barreiras
fisicas e de informacdo que possam excluir
as pessoas com deficiéncia.

Garantir que a equipe seja treinada sobre
deficiéncia de forma adequada, implemen-
tando treinamento conforme necessario e
incluindo usudrios dos servicos no desenvol-
vimento e oferta de treinamento.

Onde necessario, desenvolver planos de ser-
vico individuais em colaboracdo com pes-
soas com deficiéncia e suas familias.
Introduzir estudos de caso, sistemas de
encaminhamento e registros eletronicos
para coordenar e integrar o fornecimento de
Servigos.

Garantir que pessoas com deficiéncia sejam
informadas de seus direitos e dos mecanis-
mos para apresentar queixas.
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As instituicdes académicas podem:
Remover barreiras ao recrutamento e a parti-
cipa¢dodealunosedocentes com deficiéncias.
Garantir cursos de treinamento profissional
que incluam informagdes adequadas sobre
deficiéncia, baseados nos principios de direi-
tos humanos.

Conduzir pesquisas sobre a vida das pessoas
com deficiéncia e barreiras incapacitantes,
juntamente com organizagdes de pessoas
com deficiéncia.

O setor privado pode:
Promover a diversidade e
ambiente de trabalho.

= Facilitar o emprego de pessoas com defi-
ciéncia, garantindo que o recrutamento seja
realizado de forma igualitaria, que sejam ofe-
recidas instala¢des apropriadas, e que empre-
gados que se tornarem deficientes tenham
toda a assisténcia necessaria no retorno ao
trabalho.

Remover barreiras de acesso ao microcré-
dito, de forma que pessoas com deficiéncia
possam administrar seus proprios negocios.
Desenvolver uma série de servigos de suporte
de qualidade para pessoas com deficiéncia e
suas familias, nas diferentes fases da vida.
Garantir que os projetos de construgao,
como dreas publicas, escritérios, e residén-
cias incluam um acesso adequado para pes-
soas com deficiéncia.

Garantir que sistemas, servi¢os e produ-
tos TIC sejam acessiveis as pessoas com
deficiéncia.

inclusio no

Referéncias

1.

As comunidades podem:

Mudar e melhorar suas crengas e atitudes.
Proteger os direitos das pessoas com
deficiéncia.

Promover a inclusdo e a participacdo das pes-
soas com deficiéncia nas comunidades.
Garantir que os ambientes comunitarios
sejam acessiveis a pessoas com deficiéncia,
como por exemplo escolas, areas de lazer e
centros culturais.

Combater a violéncia e o bullying contra pes-
soas com deficiéncia.

As pessoas com deficiéncia e suas familias

podem:

Ajudar outras pessoas com deficiéncia atra-
vés de servicos de suporte de pares, treina-
mento, informagéo e aconselhamento.
Promover os direitos de pessoas com defi-
ciéncia dentro de suas comunidades, por
exemplo, através de auditorias de acessibili-
dade, disponibilizagdo de treinamento sobre
deficiéncia, e promogdo de campanhas pelos
direitos humanos.

Envolver-se em campanhas de marketing
social e de aumento da conscientiza¢éo.
Participar de féruns (regionais, nacionais e
internacionais) para a determinag¢ao de prio-
ridades de mudanga, influenciar politicas, e
dar forma a oferta de servigos.

Participar em projetos de pesquisa.

Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Geneva, United Nations, 2006 (http://www?2.ohchr.org/english/

law/disabilities-convention.htm, accessed 10 March 2011).
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Estimativas de prevaléncia da deficiéncia (%) e dos anos de satide perdidos devido a deficiéncia (YLD), por pais

Estado Membro Prevaléncia Censo Pesquisa de deficiénciaou  YLDs por 100
da deficiéncia componente de outras pesquisas pessoas em
do WHS, - . . . . 2004
2002-2004a  Ano Componente Prevaléncia Ano Componente Prevaléncia
CIF CIF
1 Afeganistdo 2005 Imp, AL, PR 2.7 (1) 15.3
2 Albénia 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  Arménia 7.9
9  Austrdlia 2006 4.4(5) 2003 20.0 (6) 6.8
10  Austria 2002 Imp,AL,PR  12.8(7) 6.7
11 Azerbaijao 8.2
12 Bahamas 2000 Imp 43(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  Bielorrussia 84
17 Bélgica 2002 Imp, AL, PR 18.4(7) 6.9
18 Belize 2000 Imp, AL, PR 5.9(73) 10.0
19 Benin 2002 Imp 2.5(14) 1991 1.3(10) 11.0
21 Butao 2005 Imp 3.4(15) 2000 Imp 3.5(16) 9.5
22 Bolivia (Estado 2001 Imp 3.1(17) 2001 Imp 3.8(18) 10.8
Plurinacional da)
23 Boésnia 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  BruneiDarussalam 74
27 Bulgaria 7.9
28 Burkina Faso 13.9 12.1
29 Burundi 13.5
continua ...
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... continuagdo
Estado Membro Prevaléncia Censo Pesquisa de deficiénciaou  YLDs por 100
da deficiéncia componente de outras pesquisas pessoas em
do WHS, . . . . 2004
2002-2004a  Ano Componente Prevaléncia Ano Componente Prevaléncia
CIF CIF
30 Camboja 2008 1421 1999 Imp 2.4(11) 10.8
31 Camarbdes 11.7
32 (Canadd 2001 Imp, AL, PR 185(22) 2006 Imp, AL, PR 14.3(23) 6.9
33 Cabo Verde 1990 Imp 2.6 (10) 8.1
34 Republica Centro-africana 1988 1.5(70) 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 Colémbia 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 llhas Cook 7.7
42  CostaRica 2000 Imp 54(28) 1998 Imp 7.8 (28) 7.9
43 Costa do Marfim 13.8
44 Croacia 13.9 2001 Imp 9.7(29) 2009 Imp, AL, PR 11.3(30) 7.4
45 Cuba 2003 Imp 4.2(37) 2000 Imp 7.0 (37) 8.2
46  Chipre 1992 AL 6.4(32) 2002 Imp, AL PR 12.2(7) 74
47 RepublicaTcheca 1.7 2007 Imp, AL, PR 9.9 (33) 7.0
48  Republica Popular 9.5
Democrética da Coréia
49 Republica Democratica 13.6
do Congo
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 Republica 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 ElSalvador 1992 Imp 1.8(39) 2003 Imp, AL 1.5(39) 9.8
57  Guiné Equatorial 12.3
58 Eritréia 9.5
59 Estonia 11.0 2000 Imp 7.5(40) 2008 Imp, AL, PR 9.9 (40) 7.9
60 Etiopia 17.6 1984 3.8(10) 11.3
61  Fiji 1996  Imp, AL 13.9(71) 8.6
62 Finlandia 55 2002 Imp, AL, PR 32.2(7) 7.2
63 Franca 6.5 2002 Imp, AL, PR 24.6 (7) 6.8
64 Gabéo 11.0
65 Gambia 11.0
66 Geodrgia 15.6 7.6
67 Alemanha 2007 Imp 8.4(417) 2002 Imp, AL, PR 11.2(7) 6.7
continua ...
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... continuagdo
Estado Membro Prevaléncia Censo Pesquisa de deficiénciaou  YLDs por 100
da deficiéncia componente de outras pesquisas pessoas em
do WHS, - .. .. 2004
2002-2004a Ano Componente Prevaléncia Ano Componente Prevaléncia
CIF CIF
68 Gana 12.8 1.1
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 1.7
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 Islandia 2008 7.4 (48) 6.0
79 india 249 2001 Imp 2.1(49) 2002 Imp 1.7 (17) 10.5
80 Indonésia 2007 Imp, AL, PR 21.3 (50) 10.4
81 Ira (Republica Islamica do) 2006 Imp 1.5(57) 9.3
82 Iraque 1977 Imp 0.9(70) 19.4
83 Irlanda 43 2006 Imp,AL,PR 9.3(52) 2006 Imp, AL, PR 18.5(53) 6.7
84 Israel 15.8 6.2
85 Itdlia 2002 Imp, AL, PR 6.6 (7) 6.1
86 Jamaica 2001 Imp 6.2 (54) 8.7
87 Japao 2005 5.0 (55) 5.5
88 Jordania 1994 Imp 1.2(70) 2001 12.6 (56) 7.9
89 (Cazaquistdo 14.2 2006 3.0(11) 10.1
90 Quénia 15.2 1989 Imp 0.7 (10) 10.8
91 Kiribati 2004 Imp 3.8(17) 9.6
92 Kuwait 6.9
93  Quirguistdao 2008 Imp, AL, PR 20.2 (57) 9.6
94 Laos (Republica Popular 8.0 2004 8.0(17) 10.5
Democrética)
95 Letonia 18.0 2009 5.2(16) 8.0
96 Libano 2002 .5(58) 9.1
97 Lesoto 1.4
98 Libéria 1971 0.8(70) 1997 Imp 16.4 (59) 13.9
99 Libia 1984 Imp 1.5(100 1995 1.7 (10) 7.8
100 Litudnia 2001 Imp 7.5(60) 2002 Imp, AL PR 8.4(7) 8.0
101 Luxemburgo 10.2 2002 Imp, AL, PR 1.7 (7) 6.8
102 Madagascar 2003  Imp, AL 7.5(67) 10.7
103 Malaui 14.0 1983 29(10) 2004 Imp, AL, PR 10.6 (62) 13.1
104 Malasia 4.5 2000 0.4 (63) 8.0
105 Maldivas 2003 Imp 3.4(17) 10.2
106 Mali 9.8 1987 2.7(10) 13.0
continua ...
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... continuagao
Estado Membro Prevaléncia Censo Pesquisa de deficiénciaou  YLDs por 100
da deficiéncia componente de outras pesquisas pessoas em
do WHS, - . . . . 2004
2002-2004a  Ano Componente Prevaléncia Ano Componente Prevaléncia
CIF CIF
107 Malta 2005 Imp,AL.PR 59(64) 2002 Imp, AL, PR 8.5(7) 6.3
108 Ilhas Marshall 1999 Imp 1.6 (65) 8.2
109 Mauritania 249 1988 1.5(10) 11.0
110 Mauricio 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 7.0
Federados da)
113 Mbnaco 6.5
114 Mongolia 2005 3.5(11) 9.0
115 Montenegro 7.4 (69)
116 Marrocos 32.0 1982 1.1(70) 2004 5.12 (70) 8.7
117 Mogambique 1997 Imp 1.9(71) 2009 Imp, AL, PR 6.0(72) 125
118 Mianmar 6.4 1985 Imp 2.0(73) 2007 Imp 2.0(16) 9.8
119 Namibia 214 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(17) 1.1
122 Paises Baixos 2002 Imp, AL, PR 25.6 (7) 6.4
123 Nova Zelandia 2001 Imp, AL, PR 20.0(77) 6.9
124 Nicaragua 2003 Imp, AL, PR 10.3 (78) 8.5
125 Niger 1988 1.3(70) 13.7
126 Nigéria 1991 0.5(170) 13.2
127 Niue 84
128 Noruega 43 2002 Imp, AL, PR 16.4(7) 6.8
129 Oma 2005 0.5(79) 7.2
130 Paquistao 134 1998 Imp 2.5 (80) 9.6
131 Palau 7.8
132 Panama 2000 Imp 1.8(87) 2005 Imp, AL, PR 11.3(87) 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 Polonia 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 Republica da Coréia 2005 Imp 4.6(17) 7.6
141 Republica da Moldova 8.6
142 Roménia 2009 Imp, AL, PR 19.0 (88) 7.9
143 Federagao Russa 16.4 10.0
144 Ruanda 133
145 Saint Kitts e Nevis 9.0
continua ...
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... continuagdo
Estado Membro Prevaléncia Censo Pesquisa de deficiénciaou  YLDs por 100
da deficiéncia componente de outras pesquisas pessoas em
do WHS, E .. . . 2004
2002-2004a Ano Componente Prevaléncia Ano Componente Prevaléncia
CIF CIF
146 Santa Lucia 2001 Imp 5.1(89) 8.7
147 Sao Vicente e 2001 imp 6 (89) 9.0
Granadinas
148 Samoa 2002 3.0(90) 7.0
149 Sao Marino 6.2
150 Sao Tomé e Principe 1991 4.0(70) 10.0
151 Ardbia Saudita 1996 Imp 4.5(91) 8.1
152 Senegal 15.5 1988 1.1(70) 1.3
153 Sérvia 2008 Imp, AL, PR 7.4(92) 7.4(93)
154 llhas Seicheles 2007 Imp 3(76) 8.8
155 Serra Leoa 2004 2.4 (94) 14.7
156 Cingapura 2003 Imp 3.0(17) 6.6
157 Eslovaquia 12.1 2002 Imp, AL, PR 8.2(7) 7.7
158 Eslovénia 2002 Imp, AL, PR 19.5(7) 7.1
159 llhas Salomao 2004 Imp 3.5(17) 7.9
160 Somalia 14.3
161 Africa 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 SrilLanka 12.9 2001 Imp 1.6(98) 1986 Imp 2.0(10) 11.5
164 Sudéo 1993 1.6(700 1992 1.1(10) 12.2
165 Suriname 1980 Imp 2.8 (99) 10.1
166 Suazilandia 35.9 1986 2.2(10) 13.0
167 Suécia 19.3 2002 Imp, AL, PR 19.9 (7) 6.5
168 Suica 2007 Imp, AL,PR  14.0(700) 6.2
169 Republica Arabe Siria 1981 1.0(70) 1993 0.8 (10) 7.7
170 Tajiquistdo 2007 1.9(107) 8.7
171 Tailandia 2007 Imp, AL, PR 2.9(102) 9.4
172 Antiga lugoslavia 73
Republica da Macedonia
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 Tunisia 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 Turcomenistao 9.1
180 Tuvalu 8.0
181 Uganda 2002 Imp 3.5(106) 2006 Imp 7.2(107) 12.7
182 Ucrania 14.8 8.8
183 Emirados Arabes Unidos 10.8 7.3
continua ...
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... continuagdo
Estado Membro Prevaléncia Censo Pesquisa de deficiéncia ou YLDs por 100
da deficiéncia componente de outras pesquisas pessoas em
do WHS, - . . . . 2004
2002-2004. Ano Componente Prevaléncia Ano Componente Prevaléncia
- a
CIF CIF
184 Reino Unido da Gra 2001 Imp, AL,PR 17.6(708) 2002 Imp, AL, PR 27.2(7) 7.1
Bretanha e Irlanda do
Norte
185 Republica Unida da 2008 Imp, AL, PR 7.8 (109) 12.7
Tanzania
186 Estados Unidos da 2000 Imp, AL,PR 19.3(770) 2007 Imp,AL,PR  14.9(777) 7.9
América
187 Uruguai 4.6 2004 Imp, AL, PR 7.6(112) 9.0
188 Uzbequistdo 8.0
189 Vanuatu 1999 1.4 (113) 7.6
190 Venezuela (Republica 2001 Imp 4.2(114) 9.1
Bolivariana da
191 Vietnam 5.8 2005 6.4 (17) 7.8
192 Iémen 2004 Imp 1.9(715) 1998 1.7 (56) 129
193 Zambia 14.8 2000 Imp 2.7(10) 2006 Imp,AL,PR  11.0(776) 14.2
194 Zimbabue 16.9 2003 Imp,AL,PR  18.0(717) 123

(a) Os resultados do WHS séo ponderados e padronizados por idade.
Abreviacoes dos componentes CIF: AL=limitacéo de atividades; Imp=impedimentos; PR=restri¢des a participacdo.
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Apéndice Técnico B

Visao geral das iniciativas globais e regionais em
termos de estatisticas sobre deficiéncia

Ha inimeros bancos de dados (inclusive em sites da Internet) e estudos de varias
organizagdes nacionais e internacionais que compilaram estatisticas relativas a
deficiéncia (1-9).

Para mostrar algumas das iniciativas atuais que aperfeicoam os dados esta-
tisticos relativos a deficiéncia, descrevemos abaixo o trabalho de cinco organi-
zacoes. Sdo elas:
= Grupo de Washington nas Nacdes Unidas de Estatisticas sobre a Deficiéncia.
* Comissio Econdmica e Social das Nagoes Unidas para a Asia e o Pacifico

(UNESCAP).
= Escritério Regional da OMS paraas Américas/ Organizagdo Pan Americana

de Saude (OPAS).
=  Sistema Estatistico Europeu (ESS)
= Comissdo Economica das Na¢oes Unidas para a Europa (UNECE).

Grupo de Washington nas Na¢des Unidas
de Estatisticas sobre a Deficiéncia

O Grupo de Washington foi estabelecido pela Comissao de Estatisticas das
Nag¢oes Unidas em 2001 como um grupo consultivo internacional de especialis-
tas com o objetivo de facilitar as determinagdes da deficiéncia e a comparagao
de dados de deficiéncia entre véarios paises (10). Até o momento, estdo represen-
tados no Grupo de Washington: 77 Escritérios Nacionais de Estatistica, sete
organizagoes internacionais, seis organizagdes que representam pessoas com
deficiéncia, a Divisdo de Estatistica das Nagoes Unidas, e trés outros organismos
afiliados as Nacoes Unidas.

Conforme descritono Capitulo 2,0 Grupo de Washington criou um pequeno
conjunto de seis questoes a serem usadas em censos e pesquisas seguindo os
Principios Fundamentais das Estatisticas Oficiais, e em conformidade com a
Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saide (CIF) (11).
Tais questdes, quando combinadas com outros dados do censo, avaliam o grau
de participacao de pessoas com deficiéncia na educac¢ao, mercado de trabalho
e vida social, podendo ser usadas na criacéo de diretrizes no que diz respeito a
oportunidades igualitdrias. Os Principios e Recomendagoes das Nagoes 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-
toes recomendado pelo Grupo de Washington
objetiva identificar a maioria da popula¢ao com
dificuldades funcionais em seis nticleos principais
de funcionalidade (visdo, audicdao, mobilidade,
cogni¢do, cuidados pessoais e comunicac¢io),
dificuldades que potencialmente podem limitar
a vida autonoma ou a integragdo social caso nao
sejam feitas adaptagdes apropriadas. O reduzido
conjunto de questdes baseadas em recensea-
mento do Grupo de Washington foi submetido a
uma série de testes cognitivos e de campo em 15
paises antes de ser finalizado (13).

Uma segunda prioridade era recomendar um
ou mais conjuntos ampliados de pesquisas para
medir os diferentes aspectos da deficiéncia, ou
ainda principios para sua elaboragio, de forma a
serem usados como parte integrante de pesquisas
populacionais ou como complemento de pesqui-
sas especificas. O conjunto ampliado de questoes
passou por testes cognitivos em 10 paises, com
novos testes de campo feitos em cinco paises
da Asia e do Pacifico - em colaboracdo com a
Divisdo de Estatistica da UNESCAP - e em um
na Europa.

O Grupo de Washington também se dedica a
construir, em paises em desenvolvimento, a capa-
cidade necessdria a coleta de dados relativos a
deficiéncias através, por exemplo, de treinamen-
tos em metodologia de medicao de deficiéncia
para profissionais ligados as estatisticas oficiais
nesses paises. Além disso, produziu uma série de
documentos que:
= descrevem seu trabalho para organizages de

pessoas com deficiéncia (14);
= auxiliam escritérios nacionais de estatistica (15);
= mostram como a deficiéncia é interpretada

usando um pequeno conjunto de seis ques-

toes (16);
= fornecem exemplos de como este pequeno

conjunto de questdes pode ser usado para

monitorar a Convencio das Nacdes Unidas
sobre Direitos das Pessoas com deficiéncia

(CDPD) (17).
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Comissao Econdmica e Social das
Nacoes Unidas para a Asia e o Pacifico
A UNESCAP tem trabalhado no sentido de
melhorar as medi¢oes e estatisticas referentes
a deficiéncia em consondncia com a “Estrutura
do Milénio para a Ac¢do por uma Sociedade
Inclusiva, Baseada em Direitos e Livre de
Obstaculos” de Biwako. Foi implementado o
projeto conjunto ESCAP/OMS sobre deficiéncia
(2004-06) - baseado na CIF - para melhorar a
disponibilidade, qualidade, comparabilidade e
politicas de relevancia com relagao a estatisticas
de deficiéncia na regido.
Um projeto em curso, denominado Melhoria
das Medicoes e Estatisticas de Deficiéncia no
Suporte da Estrutura do Milénio e Programa
de Recenseamento Regional de Biwako- finan-
ciado pela Conta de Desenvolvimento das Nag¢oes
Unidas, baseia-se no impeto gerado pelo projeto
anterior. O projeto, implementado pela Divisao
de Estatistica da UNESCAP em estreita colabora-
¢d0 com parceiros internos e externos, incluindo
a Divisao de Estatistica das Nag¢des Unidas, o
Grupo de Washington, a Organizagdo Mundial
de Saude (OMS) e alguns selecionados escritdrios
regionais de estatisticas nacionais (18), foram
criados para se articular com outras iniciativas
globais envolvendo a coleta de dados referentes ao
tema da deficiéncia através de censos populacio-
nais e pesquisas, como o Grupo de Washington. O
projeto combina varios elementos, que incluem:
= testes-piloto de conjuntos de questdes padrao
realizados nos paises;
= treinamento direcionado de especialistas em
estatistica e profissionais da area de satde;

= servi¢os de consultoria de campo;

= desenvolvimento de ferramentas de gestdo
do conhecimento e estabelecimento de uma
rede regional de especialistas em estatisticas
sobre a deficiéncia trabalhando no ambito
governamental, de forma a facilitar a coope-
racdo mutua entre os paises.

Organizacao Pan Americana

de Sauide - OPAS

Na América Latina e no Caribe, a OPAS estabele-
ceu uma iniciativa estratégica para aperfeicoar e



padronizar os dados referentes a deficiéncia através
da aplicacéo da CIF. A iniciativa engloba uma rede
de organizagdes governamentais e ndo governamen-
tais envolvidas na coleta e no uso dos dados sobre
deficiéncia. Isto serve a dois amplos propdsitos. Em
nivel nacional, o foco estd na construgdo de capaci-
dades e na prestagao de assisténcia técnica a sistemas
de informagao sobre deficiéncia. Em nivel regional, a
iniciativa promove o compartilhamento do conheci-
mento e melhores praticas, e o desenvolvimento de
medidas padrao e diretrizes operacionais (19).

Sistema Estatistico Europeu

Durante a ultima década, o ESS conduziu um
projeto da Unido Europeia visando obter estatis-
ticas passiveis de comparac¢ao nas dreas de saide
e deficiéncia através de pesquisas (20). Como
resultado, uma estrutura consistente de pesqui-
sas familiares e individuais, capaz de medir a
saude e a deficiéncia, esta sendo implementada na
Unido Europeia. Questdes comuns a respeito da
deficiéncia foram integradas em varias pesquisas
de ambito europeu. Varias questoes gerais, por
exemplo, foram incluidas na restricdo de ati-
vidades nas pesquisas de Estatisticas da Unido
Europeia sobre Renda e Condigoes de Vida (EU-
SILC) que substituiram o Painel Domiciliar da
Comunidade Europeia. As estatisticas EU-SILC
incluem uma pergunta acerca de “deficiéncia”
na “limitacdo duradoura das atividades devido
a problemas de saude” (conhecida como quesito
Indicador de Limitacdo de Atividade Global -
GALI) que ¢ utilizado no calculo do indicador
estrutural denominado Anos de Vida Saudavel.
Também foram desenvolvidas pesquisas espe-
ciais, tais como a Pesquisa Europeia de Entrevista
sobre Saude (EHIS) e a Pesquisa Europeia em
Saude e Integragdo Social (ESHSI). Em sua pri-
meira etapa, a EHIS (2008-10) incluia questdes
pertinentes a funcionalidade, compreendendo
visdo, audicdo, locomocio, cuidados pessoais e
vida doméstica. A ESHSI aborda areas adicionais
de funcionalidade bem como fatores ambientais,
o que inclui mobilidade, transporte, acesso a edi-
ficios, educagéo e treinamento, emprego, uso de
internet, contato e suporte social, acesso ao lazer,
vida economica, atitudes e comportamento.

Apéndice técnico B

Questdes e variaveis para estas diferentes pes-
quisas estdo todas conectadas a estrutura da CIF.

Cada uma destas pesquisas contém também o
nucleo do conjunto das variaveis sociais da Unido
Europeia, o que permite uma andlise detalhada
por fatores socioecondmicos. Deu-se grande
énfase na tradugao das perguntas comuns para os
deferentes idiomas da Unido Europeia, para testar
as perguntas e para usar uma tabela de implemen-
tagdo e metodologia comuns. Os resultados de
uma pesquisa em especial, a Pesquisa Europeia de
Entrevista sobre Saude, estardo gradativamente
disponiveis nos proximos anos. A ESHSI tem sua
implementagéo prevista para 2012.

Comissao Economica das Na¢oes Unidas
para a Europa - Iniciativa de Budapeste
sobre Medicao do Estado de Saude
Em2004,sobaégideda UNECE,um Grupo Diretor
e uma Forga Tarefa sobre Medi¢ao do Estado de
Satde, atuando em conjunto, foram estabelecidos
com a UNECE, o Escritério Estatistico da Unido
Europeia (EUROSTAT) e OMS. A For¢a Tarefa
ficou 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
saide adequado para inclusio nas entrevistas das
pesquisas. O objetivo era a obten¢ao de informa-
¢des basicas da saude da populagdo que podem
também ser usadas para descrever tendéncias na
saude ao longo do tempo num dado pais, con-
frontando subgrupos populacionais e paises no
ambito dos sistemas estatisticos oficiais nacionais.
O estado de satde mede a condigdo funcional em
termos de capacidade, e ndo outros aspectos da
saude, como determinantes e fatores de risco,
estados patoldgicos, uso de cuidados de saude e
barreiras ambientais e facilitadores (21, 22). Esta
informagdo ¢ util tanto para tracar o perfil de
saude das diferentes populagdes quanto para o
consequente desenvolvimento de indices sindpti-
cos de saude da populagio, tais como aqueles uti-
lizados pela Carga Global de Doengas. Os quesitos
da Iniciativa de Budapeste cobrem os seguintes
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itens: visdo, audi¢ao, capacidade motora e mobi-
lidade, cognicéo, afeto (ansiedade e depressao) e
dor - e utilizam diferentes categorias de respostas,
relevantes para a drea em questdo (23).

A iniciativa de Budapeste também traba-
lha com o objetivo de se coordenar com grupos
existentes e criar, a partir do trabalho ja reali-
zado pelo ESS, a Pesquisa Mundial de Sadde, a

pesquisa conjunta Estados Unidos — Canad4, e o
Grupo de Washington. Por exemplo, o Grupo de
Washington e a Iniciativa de Budapeste - com o
auxilio da UNESCAP - estdo realizando testes
cognitivos e de campo para testar um conjunto
ampliado de perguntas, desenvolvido por meio
da colaboracdo entre o Grupo de Washington e
a Iniciativa de Budapeste.
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Apéndice Técnico C

Projeto e implementacao da Pesquisa Mundial de
Saude

A Pesquisa Mundial de Saide foi implementada em 70 paises. 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 domicilios
privados. Todas as amostras foram obtidas a partir de um quadro nacional
atual usando um design de agrupamentos (clusters) de multiplos estagios, de
forma a permitir que a cada domicilio e pessoa entrevistada fosse atribuida
uma probabilidade de selecdo conhecida diferente de zero, com as seguintes
excegdes: na China e na India, as pesquisas foram realizadas em provincias e
estados determinados; nas IThas Comores, no Congo, e na Costa do Marfim
as pesquisas ficaram restritas a regides que somavam 80% da populagao local;
no México, as amostras foram orientadas no sentido de fornecer estimativas
regionais em nivel estadual. As entrevistas presenciais foram conduzidas por
profissionais treinados. As taxas de resposta individual (calculadas como a
razdo das entrevistas concluidas com entrevistados selecionados da amostra,
excluindo entrevistados inelegiveis do denominador) variaram entre 63% em
Israel e 99% nas Filipinas.

O modulo de saude na Pesquisa Mundial de Saude foi estreitamente sin-
cronizado com a revisdo da Classificacio Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satde (CIF). O objetivo principal ndo era o de observar limita-
¢oes individuais mas sim o de fornecer um retrato abrangente da funcionalidade
entre os entrevistados nas pesquisas de diferentes paises que pudesse ser agregado
em nivel populacional. Os entrevistados nao foram perguntados acerca de suas
condi¢des de satide e nem quanto a duragio da limitacdo em sua funcionalidade.

Para desenvolver um moédulo de descrigdo do estado de saude para a
Pesquisa Mundial de Saude foi idealizado um grupo de itens, foram docu-
mentadas as propriedades psicométricas de cada questdo (1). A investiga-
¢do qualitativa identificou as principais combinag¢des nos diferentes paises.
O questionario foi exaustivamente testado antes do inicio do estudo princi-
pal. Os testes-piloto foram realizados inicialmente em trés paises: Tanzania,
Filipinas e Colombia, sendo entdo utilizados no Estudo de Pesquisa com
Varios Paises da Organizagdo Mundial de Saude (OMS) abrangendo 71 pes-
quisas em 61 paises. Destas pesquisas, 14 foram conduzidas utilizando-se de
uma entrevista presencial abrangente que cobria 21 campos da satde, com
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uma amostra total de mais de 88.000 entrevis-
tados (1). O instrumento da Pesquisa Mundial
de Saude foi entdo adaptado a diferentes idio-
mas e, em seguida, aperfeicoado utilizando-se
entrevistas cognitivas e testes de aplicabilidade
cultural. Para garantir a presenca de questdes
culturalmente relevantes, foram utilizados
rigorosos protocolos de tradugdo, desenvolvi-
dos por equipes de especialistas bilingues, com
énfase em versdes e profundas analises linguis-
ticas. Os modulos revisados para a descrigdo do
estado de saide foram entdo testados na China,
Mianmar, Paquistio, Sri Lanka, Turquia e nos
Emirados Arabes Unidos, entre fevereiro e abril
de 2002.

Apods esta fase, foram desenvolvidas ver-
sdes completas e resumidas do instrumento de
pesquisa. O instrumento de pesquisa indagava
acerca das dificuldades ligadas a funcionalidade
nos ultimos 30 dias em oito 4reas: mobilidade,
cuidados pessoais, dor e desconforto, cognicao,
atividades interpessoais, visao, sono e energia,
e sentimentos. Para cada area, duas perguntas
de dificuldade variavel foram feitas na versao
completa, e uma pergunta na versdo resumida.
As perguntas da Pesquisa Mundial de Satude
nas diferentes dreas foram muito similares ou
idénticas as perguntas propostas em pesquisas
nacionais e internacionais sobre satde e defici-
éncia. Elas cobriram os niveis de funcionalidade
numa determinada area e focavam, tanto quanto
possivel, as capacidades intrinsecas dos indi-
viduos em tal area. No caso de mobilidade, por
exemplo, perguntou-se aos entrevistados acerca
das dificuldades de locomocio e da realizacdo
de atividades extenuantes. Na area de visao, os
entrevistados foram questionados acerca da difi-
culdade de visdo de perto e de longe. A escala de
resposta para cada item variou de 1 a 5 pontos,
sendo a op¢do 1 nenhuma dificuldade, e a opgao
5 extrema dificuldade ou impossibilidade. A pre-
valéncia de dificuldades na funcionalidade foi
estimada considerando-se sexo, idade, local de
residéncia, e quintil de riqueza.
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Analise da Pesquisa Mundial de
Saude, incluindo a deriva¢ao
do limiar da deficiéncia

Nas andlises para este Relatorio foram utilizados
dados de 69 paises. Os dados da Australia foram
excluidos 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
telefonicas, o que impossibilitou a combina¢ao
das estimativas devido as tendéncias desconhe-
cidas. Os dados foram ponderados em 59 das 69
pesquisas, com base nas informagdes comple-
tas da amostra. As estimativas individuais para
cada pais sdo apresentadas no Apéndice A, com
excecdo daqueles paises que ndo tiveram seus
pesos ponderados: Austria, Bélgica, Dinamarca,
Alemanha, Grécia, Itdlia, Holanda e Reino Unido
da Gra-BretanhaeIrlandado Norte (todas pesqui-
sasnaversao resumidda), e Guatemala e Eslovénia
(ambos com pesquisas na versdo completa), ou
onde as pesquisas nao tiveram representatividade
nacional: China, Ilhas Comores, Congo e Costa
do Marfim. Na India, a pesquisa foi aplicada em
seis estados e as estimativas foram ponderadas de
forma a fornecer estimativas nacionais, sendo os
resultados incluidos no Apéndice A. As estimati-
vas de prevaléncia agrupadas foram calculadas a
partir de dados ponderados e padronizados por
faixa etaria em 59 dos 69 paises.

Enquanto na pesquisa os tamanhos das
amostras variam por pais, para a finalidade da
estimativas agrupadas, os pesos pds-estratifica-
dos foram usados sem ajustes especificos para o
tamanho da amostra da pesquisa individual. O
banco de dados populacional das Nagoes Unidas
foi utilizado para a corre¢do da pds-estratificacao
dos pesos da amostra e para a padroniza¢do por
género. Para a padronizacdo por faixa etaria,
foi utilizado o padrdo mundial populacional da
OMS (2).

Informacoesdetalhadasacercadametrificagdo
de cada pesquisa, em termos de representatividade,
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Tabela C.1. Proporgao de entrevistados que relataram diferentes niveis de dificuldade em 16 dreas
de funcionalidade da Pesquisa Mundial de Saude.

Nenhum Leve Moderado Severo Extremo
Mobilidade
Locomocao 64.8 16.5 11.4 5.9 13
Atividade extenuante 50.7 16.0 13.3 10.3 9.7
Cuidados pessoais
Cuidados Pessoais 79.8 10.7 59 2.6 1.0
Aparéncia, cuidados com a aparéncia 80.4 10.7 6.0 2.2 0.9
Dor
Dores fisicas 45.2 26.3 16.8 9.5 2.2
Desconforto fisico 49.2 24.9 16.1 8.0 1.8
Cognicao
Concentra¢do, memoria 61.5 20.0 11.8 5.5 1.3
Aprendizado 65.6 17.3 9.8 47 2.5
Rela¢des interpessoais
Participacdo na comunidade 76.8 13.1 6.6 2.4 1.2
Lidar com situagdes de conflito 74.4 14.4 6.7 3.0 1.5
Visao
Visdo de longe 754 1.6 71 43 1.6
Visdo de perto 76.3 1.9 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 14
Afeto
Sentir-se deprimido 56.1 22.5 12.9 6.6 2.0
Preocupacédo, ansiedade 51.2 229 14.0 8.3 3.6

indice de respostas, itens nao respondidos, e entre-
vistados que ndo responderam estdo disponiveis
na Internet, na pagina da Pesquisa Mundial: http://
www.who.int/healthinfo/survey/whsresults/en/
index.html

Entrevistados que relataram
diferentes niveis de dificuldade

Estao disponiveis dados de 16 itens relativos a
53 paises, sendo que os demais 16 paises coletaram
dados em oito itens. A Tabela C.1 mostra a pro-
porgdo das respostas dos entrevistados em cada
uma das categorias.

Uma propor¢do muito maior dos entrevistados
relatou dificuldades severas (10,3%) ou extremas
(9,7%) em atividades extenuantes em comparagao

com as areas de cuidados pessoais e relagdes inter-
pessoais. Quando as atividades extenuantes sdo
excluidas do escopo, 8,4% dos entrevistados relata-
ram ter tido extrema dificuldade ou incapacidade
tuncional em pelo menos uma area de atividade.
Além disso, 3,3% dos entrevistados relatou extrema
dificuldade funcional em duas ou mais areas e 1,7%
relataram extrema dificuldade funcional em trés ou
mais areas. As dificuldades com os cuidados pessoais
e as relagdes interpessoais, que incluem participagdo
na comunidade e modo de lidar com conflitos, foram
as menos comuns, enquanto que as dificuldades com
relagdo a mobilidade e dor ficaram entre as mais rela-
tadas. Entre todos as dreas, as dificuldades funcionais
foram as mais prevalentes nos estratos de faixa etéria
mais elevada, e entre as mulheres.
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Fig. C.1. Distribuicao cumulativa da pontuacao
de deficiéncia IRT
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Estas propor¢des ndo devem ser inter-
pretadas como prevaléncia de deficiéncia na
populacgdo. As dificuldades funcionais niao sao
equivalentes a incapacidades especificas. Seria
de se esperar que uma pessoa que apresente um
problema especifico de satide manifestasse uma
enorme variedade de limitacdes. Para fins deste
Relatério e em consonéncia com a CIF, a defici-
éncia é concebida como um decréscimo no nivel
funcional para além de um dado limiar. A defici-
éncia é medida por um vetor de uma infinidade
de itens que abarcam um conjunto de areas que
medem esta combinagdo da maneira mais parci-
moniosa possivel.

Calculo da pontua¢ao composta

Uma pontuagao 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 dimenséo funcional latente.
Foi utilizada uma abordagem de Teoria de Resposta
ao Item (IRT), com o emprego de um modelo de
Rasch para a interpretacdo desta pontuagdo (ver
Fig. C.1 paraadistribuicdo cumulativa das pontua-
¢oes IRT). Os modelos Rasch ajudam a transformar
dados brutos da pontuagido de autorresposta orde-
nada por categoria de dificuldade em uma escala
de intervalos idénticos. Obtém-se a equaliza¢io dos
intervalos através de transformacdes logaritmicas
das probabilidades dos dados brutos e a abstragdo
é obtida através de equagdes probabilisticas. Esta
transformagdo para o modelo de crédito parcial
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permite criar ndo somente uma ordem hierarquica
de dificuldade dos itens mas também diferentes
limiares das categorias dos itens.

O mddulo de saude original de 16 itens
foi analisado com o modelo de Escala de
Classificacio Rasch, utilizando-se o software
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-
¢do para cada item. Para determinar quanto cada
um dos itens contribuiu para a medicao da fun-
cionalidade global comum, estatisticas de grau
de adequagédo de chi-quadrado (x2), conhecidas
como Quadrados Médios Infit (MNSQ), também
foram calculadas. O Infit MNSQ variou de uma
faixa de 0,77 até 1,38 (SD = 0,27). Somente a drea
da visdo excedeu ligeiramente o limiar de ina-
dequagido recomendado de 1,3, mas esta area foi
mantidanaanalise. O Mapa de Dimensionalidade
- o grafico de fator dos principais componentes
sobre os valores residuais — indicou a nao exis-
téncia de um fator secundario. Para testar o Item
Diferencial de Funcionalidade (DIF) por pais,
foi utilizada a abordagem de regressao logistica
descrita por Zumbo (3). A mudanga pseudo-R2
em uma escala de 0,02 mostrou um efeito DIF
toleravel. Finalmente, paralevar em consideracao
a calibracdo de cada item especifico dos 16 itens
de saude descritos, as pontuagdes brutas foram
transformadas através da modelagdo Rasch
em uma nova escala de pontuacgio, sendo 0 =
nenhuma dificuldade e 100 = total dificuldade.

Determinacao do limiar para a
prevaléncia da deficiéncia

Uma vez que a faixa de pontuacgio derivada do
modelo IRT era continua, para dividir a popula-
¢do entre os grupos “apto” e “inapto” era neces-
saria a defini¢do de um valor limite.

A média das pontuacdes dos entrevista-
dos que relataram extrema dificuldade ou total
incapacidade em qualquer uma das oito areas de
atividade foi calculada para todos os paises. As
pessoas que relataram extrema dificuldade fun-
cional nestas dreas sdo consideradas inaptas na
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Tabela C.2. Diferentes limiares (40 e 50) e as correspondentes taxas de prevaléncia de deficiéncia
dos niveis funcionais em multiplas areas em 59 paises, separados por nivel de pais,
género, faixa etdria, local de residéncia, e riqueza.

Sub-grupo Limiar de 40 Limiar de 50
Populacional Paises de Paises de Todos os Paises de Paises de Todos os
renda mais renda mais paises renda mais renda mais paises

alta (erro baixa (erro alta baixa (erro
padrao) (erro padrao) padrao) (erro padrao) (erro padrao) padrao)

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 etaria

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

residéncia

Urbano 11.3(0.29) 16.5 (0.25) 14.6 (0.19) 1.2 (0.08) 2.2(0.09) .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).

maioria das estratégias de coleta de dados para
estimar a prevaléncia da deficiéncia. Também
foram computadas as pontuagoes médias de
entrevistados que relataram terem sido diag-
nosticados com doenga cronica, como artrite,
angina, asma, diabetes, e depressao.

Os entrevistados diagnosticados com estas
doengas que estavam ou ndo em tratamento. Os
entrevistados na Pesquisa Mundial de Satide que
relataram estar em tratamento no momento da
pesquisa apresentaram uma maior pontuacao
do que aqueles que ndo estavam em tratamento.
Dado o fato de que tais doengas crdnicas estdo
intimamente associadas a deficiéncia, justifica-se
seu uso como indicador das condi¢des de estabe-
lecimento de um eloquente limiar de deficiéncia

significativa. A pontuagdo média para todos esses
grupos — os que relataram extrema dificuldade
e os que relataram doencas cronicas — ficou em
torno de 40, numa faixa que ia de 0 (sem nenhuma
dificuldade funcional) a 100 (total dificuldade).

Portanto, o limiar de 40 foi escolhido como
um ponto limite entre “deficiente” e “ndo defi-
ciente” para todos os entrevistados da pesquisa.
Deve-se observar que a classe de deficiéncia
moderada da Carga Global de Doengas, usada
para gerar as estimativas de deficiéncia dos
dados da Carga Global de Doencas relatada no
Capitulo 2, inclui doengas como artrite e angina,
que também sdo utilizadas na andalise dos dados
da Pesquisa Mundial de Satude para determinar
este limiar.

299



Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

Tabela C.3. Pontuacao IRT baseada em diferentes limiares de categorias de itens.

N % IRT médio SE
Nenhum 46 069 18.59 2.49 0.03
Severo 48678 19.53 37.45 0.04
Extremo 1+ 25344 8.98 40.75 0.07
Extremo 2+ 11970 3.6 45.53 0.08
Extremo 3+ 6361 1.88 49.54 0.08

a. Dificuldade severa em ao menos um item.

b. Dificuldade extrema em ao menos um item.
c. Dificuldade extrema em ao menos dois itens.
d. Dificuldade extrema em ao menos trés itens.

Paraavaliar a sensibilidade destes resultados, o
item referente a atividades extenuantes foi retirado
da estimativa da pontuagdo, e 0s mesmos passos
foram seguidos para a configuracao de um limiar
e de uma derivacio da proporgdo dos “deficientes”.

Estas andlises mostram que os indices de pre-
valéncia de deficiéncia caem de 17.5% para 15.6%.
Por esta razdo, baseado neste teste de sensibilidade,
decidiu-se retirar o item referente a atividades exte-
nuantes destas estimativas.

As estimativas de prevaléncia de deficiéncia
utilizando-se o quadro e o método de dificuldades
funcionais acima descritos sdo apresentadas na
Tabela C.2. O limiar de 40 produz a estimativa de
que 15,6% do total da populagao apresenta algum
tipo de deficiéncia. Elevando-se tal limiar para 50
(que é a pontuacdo média para aqueles que repor-
taram extrema dificuldade em trés 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 deficiéncia de grau muito signi-
ficativo (ver Tabela C.2).

Medicao da saude na Pesquisa
Mundial de Satde

A riqueza - um indicador de longo prazo da situ-
acdo econdmica das moradias — derivou-se do
uso de um modelo de probito dicotomico orde-
nado hierarquicamente (DIHOPIT).

A premissa é a de que moradias de maior
renda sdo mais propicias a disporem de um
determinado conjunto de bens que fornecem um
indicador da situagdo econdmica. As abordagens
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baseadas em bens evitam alguns dos vieses de
resposta originados da informacio autoavaliada
sobre a renda. O método foi utilizado em estudos
transversais anteriores de ambito intranacional
sobre a situacdo econdmica e a saude em paises
em desenvolvimento (5, 6).

Os efeitos da posse de bens e as caracteristicas
de riqueza domiciliar foram estimadas simulta-
neamente, utilizando-se um modelo de probito
de efeitos aleatérios (DIHOPIT), com o termo de
erro hierarquico no nivel domiciliar. Os resultados
obtidos com o modelo sdo constituidos por um con-
junto de coeficientes covariados e pontos de corte
de bens. Os coeficientes covariados representam
o relacionamento subjacente entre cada previsor
socio demografico e a “variavel de riqueza latente”.
O ponto de corte de bens representa o limiar na
escala de riqueza acima do qual um domicilio é
mais propicio a possuir um determinado bem.
Esta “escada de bens” foi entédo aplicada a cada um
dos domicilios em cada pesquisa, de forma a pro-
duzir estimativas ajustadas da riqueza domiciliar.

Comparacgao com a Carga

Global de Doencas

Para comparar os indices de prevaléncia de defi-
ciéncia obtidos da Pesquisa Mundial de Saude
com as estimativas dos “anos vividos com alguma
deficiéncia” (YLD) do estudo da Carga Global de
Doengas, foi calculado um coeficiente de corre-
lagao. Com isto, produziu-se um coeficiente de
correlagao de postos de Spearman de 0,46 e um
coeficiente de correlagdo de produto-momento
de Pearson de 0,35, indicando uma correla¢io



moderada entre as duas abordagens. Embora
as duas abordagens estimem a deficiéncia com
métodos diferentes, o grau moderado de correla-
¢do entre elas sugere que estas abordagens, numa
triangulagdo com os melhores dados primarios,
podem fornecer estimativas razoavelmente con-
fidveis de prevaléncia da deficiéncia. Deve-se
também notar que abordagens alternativas para
definir e quantificar as deficiéncias podem pro-
duzir diferentes estimativas de prevaléncia.

Limitacdes da Pesquisa Mundial de Satde
Assim como todas as abordagens para esti-
mar a prevaléncia, a metodologia utilizada pela
Pesquisa Mundial de Saude possui suas limita-
¢Oes e incertezas. Por exemplo, ha muitas varia-
¢Oes substanciais entre os paises nas deficiéncias
reportadas, além do que se poderia considerar
plausivel. Poderia haver vieses sistematicos de
respostas em niveis de funcionalidade e em outros
aspectos de autoavaliacdo da saude. Assim como
em outras entrevistas domiciliares e censos, a
Pesquisa Mundial de Satde é inteiramente base-
ada em uma autoavaliacio. E muito provavel que
isto leve a variagdes, visto que as pessoas compre-
endem as questdes de forma diferente e escolhem
as categorias numa escala baseada em experién-
cias, expectativas e culturas proprias. Apesar dos
esforcos em fornecer conceitos adequadamente
traduzidos e em uniformizar o entendimento
das perguntas e respostas, estes problemas nao
poderdo ser totalmente eliminados. Enquanto
o IRT ¢é supostamente invariavel em fungao da
populacio, ele pode nao ser capaz de se ajustar
a estas variagOes sistematicas de respostas. Tal
fato produz alguns problemas ao comparar os
resultados entre as populagdes. 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 descri¢ao
dos entrevistados de sua prdpria funcionalidade.
Métodos estatisticos tém sido desenvolvidos com
o intuito de corrigir os vieses ou as variagdes na
autoavaliacdo da funcionalidade, utilizando tais
dados de calibra¢io (7). Entretanto, embora tais
métodos demonstrem a presenca de “vieses” na
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autoavaliacdo da funcionalidade, eles ainda nio
corrigem de maneira adequada tais vieses.

Idealmente, os dados de deficiéncia autoa-
valiados das pesquisas (onde as respostas podem
frequentemente refletir uma preocupagdo com
relacdo as limitacdes de atividade ou restrigdes
de participacdo) devem ser comparados e com-
binados com avalia¢cdes da funcionalidade con-
duzidas por peritos independentes que megam
a diminuicdo na funcionalidade em multiplas
areas para validar as autoavaliagdes e corrigir
os desvios.

Nesta andlise, tomou-se uma decisdo para
configurar um limiar para a deficiéncia numa
pontuagdo continua do nivel de funcionalidade
que seja contestavel. As pontua¢des podem ter
sido afetadas por desvios de avaliagdo, a escolha
de limiares, e o diagnostico de doengas cronicas
baseado em algoritmos através de questoes base-
adas em sintomas e que nio foram ratificadas
por outros testes para tais doengas cronicas. E
possivel que tanto falso-positivos quanto falso-
-negativos estejam incluidos neste modelo.

Ha inumeras outras limitacoes com rela-
¢do aos dados da Pesquisa Mundial de Satde,
entre as quais podemos destacar: nem todos os
dados das pesquisas tiveram representatividade
nacional; nem todos os dados da pesquisa foram
ponderados; a inclusdo de somente dois paises
de alta renda que utilizaram a versdao completa; a
escolha de areas restritas de satide possivelmente
pode ter excluido entrevistados com problemas
funcionais em outras areas tais como: audicdo,
respiragdo e assim por diante; ndo ha validacoes
independentes dos dados das autoavalia¢des
através de exames ou registros médicos; e tanto
as populacdes institucionalizadas como as crian-
¢as foram excluidas da pesquisa. Esforcos futu-
ros na coleta de dados relativos a prevaléncia da
deficiéncia e determinantes deverao corrigir tais
deficiéncias.

Discussao da abordagem

Diversos aspectos conceituais continuardo a ser
controversos nesta abordagem. Em primeiro
lugar, a decisdo de onde posicionar o limiar é
feita durante a analise dos dados ao invés de ser
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definida 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 individuos
acima de certo nivel de incapacidade fossem
entrevistados durante a coleta de dados.

E sempre necessaria a determinacdo de um
limiar e ndo existe uma férmula magica sobre
onde situar esta linha. Porém, mais importante
do que definir desta linha sdo as razdes que jus-
tificam tal decisdo. Isso se deve ao fato de que as
decisdes sobre os limiares devem ser baseadas em
uma série de consideragdes.

Os responsaveis pela elaboragdo das dire-
trizes devem, por exemplo, conhecer a fundo as
implicagoes da escolha de cada um dos niveis de
gravidade como um limiar em termos de pensoes,
seguro-saude e outros programas relacionados a
deficiéncia. As decisdes sobre a alocagdo de recur-
sos ndo podem ser ignoradas. O beneficio de um
processo transparente de defini¢ao de limiares é
que estas decisdes podem ser publicamente deba-
tidas, ao invés de serem ocultadas em alguma lista
de categorias de “deficiéncias grave”.

Em segundo lugar, as estimativas de prevalén-
cia da Pesquisa Mundial de Satide sao baseadas em
uma média, o que resulta numa distribuicdo em
torno do limiar. Enquanto os individuos inclui-
dos na estimativa de “deficiéncia” da Pesquisa
Mundial de Saide incluem aqueles com dificulda-
des funcionais severas e/ou extremas em qualquer
das dreas (i.e. aqueles com alta probabilidade de
serem entrevistados em pesquisas de deficiéncia
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que focam predominantemente as incapacidades),
a estimativa também inclui algumas pessoas que
podem estar num nivel intermedidrio de dificul-
dade funcional em varias areas e que ndo podem
ser consideradas deficientes pelas defini¢des tradi-
cionais. De forma analoga, alguns entrevistados
que relataram dificuldades de atividade severa ou
extrema numa area especifica, mas que apresen-
taram uma pontuagdo global abaixo do limiar de
40% sdo excluidos. Por exemplo, 1,4% dos entrevis-
tados que relataram dificuldade severa ou extrema
delocomocio, 18% estavam abaixo do limiar. Uma
analise detalhada do padrao de respostas sugere
que estes erros de exclusdo ndo tém um impacto
significativo no conjunto de estimativas agrupa-
das apresentado no Relatorio.

Em terceiro lugar, a Pesquisa Mundial de
Satude indagou acerca da diminuigdo funcio-
nal no més anterior, incluindo, dessa forma,
aqueles com problemas relativamente agudos,
que poderiam apresentar uma curta sobrevida.
Outras abordagens para a medicao da deficiéncia
somente consideram os problemas cronicos que
tenham ocorrido nos ultimos seis meses ou antes.

Finalmente, seria desejavel incorporar medi-
das de atitudes e construir em tais pesquisas
contextos de modo a explorar a interacdo entre
os aspectos individuais e ambientais que possam
contribuir para o surgimento de deficiéncias, e
desembaracar a complexidade da experiéncia da
deficiéncia. A exequibilidade de praticas tdo mais
complexas precisa ser examinada em contextos
de restri¢do de recursos.
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A metodologia da Carga Global de Doenc¢as

O estudo “Carga Global de Doencas” introduziu novos parametros de
medi¢do — os “anos de vida ajustados pela deficiéncia” (DALY) - para quantifi-
car de forma simultanea a carga de doengas a partir da mortalidade prematura
e da deficiéncia (1).

O DALY é uma medida dos anos perdidos de vida saudavel em decorréncia
da mortalidade e da deficiéncia. Para uma doenca ou lesdo em particular, os
DALYs sao calculados como a soma dos anos de vida perdidos em consequén-
cia da mortalidade prematura (YLL) numa populacéo especifica, e os anos de
saude total perdidos em decorréncia da deficiéncia (YLD) em casos acidentais
de doenca ou lesdo. Os anos vividos num estado de satide nio plena sdo conver-
tidos para um nimero equivalente de anos perdidos de saude plena, usando-se
avaliacOes de estado de saude ou, como definimos, “ponderadores de deficién-
cia”. Os ponderadores de deficiéncia oferecem uma tnica pontuagdo numérica
entre 0 (para saude total) e 1 (para estados de satide equivalentes a morte).

O indice YLD foi calculado pelas sequelas incapacitantes de um amplo
conjunto de doengas e lesdes. As taxas de YLD em nivel de pais informadas no
Apéndice A sdo imputadas pelas estimativas em nivel regional, fazendo uso de
estimativas disponiveis especificas de pais para cerca de 20 causas e analises
especificas por pais por mortalidade por causas especificas. Elas sdo compu-
tadas pela soma do YLD sobre todas as doengas e lesdes, 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 Doengas” original estabeleceu diversos pesos
de gravidade da deficiéncia para 22 “condi¢des indicadoras”, utilizando um
protocolo explicito de “contrapartida” (“trade-off”) num exercicio formal
envolvendo trabalhadores saudaveis de todos os lugares do mundo. Exercicios
subsequentes de avaliagdo conduzidos em vérias configurages apresentaram
resultados bem préximos do exercicio original da Carga Global de Doengas
(2). Os pesos obtidos foram entdo 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 deficiéncia para as outras cerca de 500 sequelas incapacitantes do
estudo, os participantes eram questionados de forma a estimar as distribuicoes
entre as sete classes para cada sequela.
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O estudo da Carga Global de Doengas atua-
lizado em 2004 estimou a prevaléncia especifica
de idade e género para 632 conjuntos de doengas
e sequelas por lesdo em 17 sub-regiées mundiais
em 2004 (3). Estes dados foram utilizados junto
com as distribuicoes estimadas de casos nas sete
classes de deficiéncia de forma a estimar a preva-
léncia da deficiéncia por classe de gravidade. Os
resultados sdo apresentados aqui por prevaléncia
de deficiéncia “grave”, definida como gravidade
de Classes VI e VII - equivalente a cegueira, sin-
drome de Down, quadriplegia, depressao grave
ou psicose ativa. Também sdo apresentados para
deficiéncia “moderada e grave”, definida como
de Classe III e superior — equivalente a angina,
artrite, baixa visdo, e dependéncia de alcool.

As estimativas de prevaléncia da Carga
Global de Doengas ndo podem simplesmente ser
adicionadas, visto serem calculadas sem consi-
derar diversas patologias ou comorbidades. Em
outras palavras, é possivel que um individuo seja
classificado em mais de um nivel de deficiéncia
caso ele apresente mais de um problema de saude.
Ao se adicionar a prevaléncia de deficiéncias em
decorréncia de sequelas, foi feito um ajuste para
comorbidade levando-se em conta o aumento da
probabilidade de ocorrerem determinados pares
de condicdes (4). As estimativas de deficiéncia
dos estudos da Carga Global de Doengas foram
limitadas as condigdes que duravam seis meses
ou mais. Portanto, foram excluidas as estimati-
vas de condigdes 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 prevaléncia da Carga
Global de Doengas baseiam-se em avaliagdes sis-
tematicas de dados disponiveis sobre incidéncia,
prevaléncia, duracdo e severidade de uma ampla
gama de condigdes, com frequéncia baseadas em
dados inconsistentes, fragmentados ou parciais,
provenientes dos diferentes estudos. Como resul-
tado, ha ainda substanciais lacunas e incertezas,
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sendo, portanto, uma grande prioridade para os
o6rgaos estatisticos e de saude nacionais e inter-
nacionais aperfeicoar a informagao populacional
acerca da incidéncia, prevaléncia e estados de
saude associados a problemas de satde.

As andlises dos dados da Carga Global de
Doengas de 2004 indicam que, dos cerca de 6,5
bilhdes de pessoas da populacdo mundial em
2004, cerca de 2,9% apresentam alguma deficién-
cia severa e 15,3% apresentam alguma deficiéncia
moderada a severa. Este era o quadro geral em
todo o mundo, apesar de os paises de renda baixa
e média apresentarem uma maior incidéncia de
niveis moderados de deficiéncia, especialmente
na faixa etaria de 60 anos ou mais. Desta forma,
ainda que a proporgdo de idosos seja maior em
paises de alta renda, os idosos nestes paises foram
relativamente menos deficientes que os idosos
dos paises de renda baixa e média. A deficiéncia
foi também mais comum entre as criangas nos
paises de renda baixa e média (ver Capitulo 2,
Tabela 2.2).

Quando consideradas as principais causas
de deficiéncia de uma maneira global, o estagio
inicial de perda de audi¢do e os erros refrati-
vos em adultos sdo os problemas mais comuns.
Distarbios mentais tais como depressdo, uso abu-
sivo de alcool, e psicoses como transtorno bipolar
e esquizofrenia também estdo presentes entre as
20 causas mais significativas (ver Tabela D.1). O
padrao difere entre os paises de alta renda, por
um lado, e os de renda baixa e média, por outro,
em que muito mais pessoas do dltimo grupo
de paises apresentam deficiéncias associadas a
causas evitaveis, tais como lesdes ndo intencio-
nais e infertilidade originaria de abortos de risco
e sepse materna. Os dados também indicam, em
paises em desenvolvimento, a falta de interven¢ao
com relagdo a condi¢oes facilmente trataveis, tais
como perda de audigdo, erros refrativos e catarata.
Deficiéncias associadas a lesdes ndo intencionais
entre pessoas mais jovens sao muito mais comuns
em paises de baixa renda.
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Tabela D.1. Prevaléncia de deficiéncias moderadas e severas (em milhdes), por principal condicao
de saude associada a deficiéncia,por idade e por situacao econdomica dos paises.

Problema de Satide ®¢ Paises de alta renda © Paises de renda baixa e Mundo
(populacao total de 977 média (populacao total (populacao
milhoes) de 5.460 milhoes) de 6.437
milhoes)
0-59anos 60 anos ou 0-59anos 60 anosou Todas as
mais mais idades
1 Perdade audicao® 74 18.5 54.3 439 124.2
2 Erros refrativos © 7.7 6.4 68.1 39.8 121.9
3 Depressao 15.8 0.5 77.6 4.8 98.7
4 (Catarata 0.5 1.1 20.8 31.4 53.8
5 Lesdes nao-intencionais 2.8 1.1 354 57 45.0
6  Osteoartrite 1.9 8.1 14.1 19.4 434
7 Dependéncia de alcool 73 0.4 31.0 1.8 40.5
8 Infertilidade por aborto de risco e 0.8 0.0 325 0.0 334
sepse materna
9 Degeneragao macular® 1.8 6.0 9.0 15.1 319
10 Doenca obstrutiva cronica 3.2 4.5 10.9 8.0 26.6
pulmonar
11 Doenca cardiaca isquémica 1.0 2.2 8.1 11.9 23.2
12 Transtorno bipolar 33 0.4 17.6 0.8 22.2
13 Asma 29 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 57 79 15.5
16  Alzheimer e outras deméncias 0.4 6.2 1.3 7.0 14.9
17 Sindrome do panico 1.9 0.1 1.4 0.3 13.8
18 Doenca cérebro-vascular 1.4 2.2 4.0 49 12.6
19  Artrite reumatdide 1.3 1.7 5.9 3.0 1.9
20 Dependéncia de drogas 3.7 0.1 8.0 0.1 1.8
Notas:

a. Sao considerados paises 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. Deficiéncias GBD classe Ill ou maior.
c. Doenca e lesao associadas a deficiéncia. As condi¢des sao listadas em ordem decrescente com prevaléncia global de todas
as faixas etarias.
d. Inclui o estagio inicial de perda de audi¢ado em adultos, com excecao dos casos originados por infeccdes; ajustado para
disponibilidade de dispositivos de auxilio a audicao.
e. Inclui a apresentacao de erros refrativos; ajustado para a disponibilidade de 6culos e outros dispositivos corretivos.
f. Inclui outras causas de perda de visao relacionadas com a idade além de glaucoma, catarata e erros refrativos.

Fonte (3).
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Apéndice Técnico E

Analise da Pesquisa Mundial de Saude para o
Capitulo 3 - Saude

Um total de 51 paises foram incluidos nesta analise.

= Paises com niveis de renda média e alta (20): Bésnia e Herzegovina, Brasil,
Crodcia, Republica Checa, Republica Dominicana, Estonia, Hungria,
Cazaquistao, Letonia, Maldsia, Ilhas Mauricio, México, Namibia, Russia,
Eslovaquia, Espanha, Africa do Sul, Turquia, Emirados Arabes Unidos,
Uruguai.

= Paises com nivel de renda de média a baixa (31): Bangladesh, Burkina Faso,
Chade, China, Ilhas Comoros, Congo, Costa do Marfim, Equador, Eti6pia,
Georgia, Gana, India, Quénia, Republica Democratica Popular do Laos,
Malaui, Mali, Mauritinia, Marrocos, Mianmar, Nepal, Paquistio, Filipinas,
Paraguai, Senegal, Sri Lanka, Suazilandia, Tunisia, Ucrania, Vietna,
ZAambia, Zimbabue.

Os paises foram selecionados da forma que segue. De inicio, havia um total
de 70 paises, sendo que 11 deles foram excluidos por falta de um “Ponderador P”
ou “Ponderador PS” (Pweight - Psweight): Australia, Austria, Bélgica, Dinamarca,
Alemanha, Grécia, Guatemala, Itdlia, Holanda, Eslovénia, Reino Unido da Gra-
Bretanha e Irlanda do Norte. Oito paises foram excluidos por usarem um ques-
tionario reduzido: Finlandia, Franga, Irlanda, Israel, Luxemburgo, Noruega,
Portugal e Suécia.

As estimativas sdo ponderadas utilizando-se os pesos pds-estratificados da
Pesquisa Mundial de Satde, quando disponiveis (caso contrario, pesos de proba-
bilidade), padronizados por idade. Os testes t sdo realizados em resultados entre
situagdes de deficiéncia. Diferencas significativas encontradas entre “deficiente”
e “ndo deficiente” sao notificadas em 5%.

307






Acessibilidade

Acessibilidade descreve o grau em que um
ambiente, servico ou produto permite o
acesso do maior numero possivel de pessoas,
especialmente pessoas com deficiéncia.

Padroes de acessibilidade

Um padrio é um nivel de qualidade aceito
como norma. O principio de acessibilidade
pode ser outorgado por meio de legislagao ou
tratado, e entdo especificado em detalhe de
acordo com regulamentos, normas ou codi-
gos nacionais ou internacionais, a adesdo aos
quais pode ser obrigatdria ou voluntéria.

Atividade

Na CIF, a execugdo de uma tarefa ou agdo por
parte de um individuo. Representa a pers-
pectiva individuo da funcionalidade.

Glossario

Acdo afirmativa

O recrutamento pro-ativo de pessoas com
deficiéncia.

Tecnologia assistiva

Tecnologia assistiva atende as necessidades
das pessoas, utiliza recursos, ferramentas, e
materiais locais, sendo simples, eficiente, dis-
ponivel, e aceitavel para seus usuarios.

Avaliagdo

Um processo que inclui exame, interacdo, e
a observacdo de individuos ou grupos com
condi¢des de saide reais ou potenciais, defi-
ciéncias, limitacdes de atividades, ou restri-
¢des de participagdo. A avaliacdo pode ser
necessaria paras as intervengdes de reabili-
tacdo, ou para mensurar a elegibilidade para
o suporte educacional, protecdo social, ou
outros servigos.

Limitacdo de atividades L
Comunicagdo complementar

Na CIF, as dificuldades que um individuo @ glternativa

pode ter na execucdo das atividades. Uma
limitagdo de atividade pode ir de um desvio
leve a severo em termos de qualidade ou
quantidade na execu¢do da atividade na
comparagao com o que se espera de pessoas
sem essa condicdo de saude.

Métodos de comunica¢do que complemen-
tam ou substituem a fala e a escrita como,
por exemplo, expressdes faciais, simbolos,
imagens, gestos, e sinais.
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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 especificamente
ou estar genericamente disponiveis para
pessoas com deficiéncia.

Barreiras

Fatores ambientais que por meio, da sua
auséncia ou presenga limitam a funcionali-
dade e geram a incapacidade, por exemplo,
um ambiente fisico inacessivel, falta de tec-
nologia de assisténcia apropriada, e atitudes
negativas das pessoas em relagao a deficiéncia.

Funcoes corporais

Na CIF, as fungdes fisioldgicas dos sistemas
corporais. Corpo refere-se ao organismo
humano como um todo e inclui o cérebro.
A CIF classifica as fun¢des corporais em
diversas areas, incluindo as fungdes mentais,
funcoes sensoriais e a dor, as funcoes da voz,
e as fung¢des neuromusculoesqueletais e as
relacionadas com o movimento.

Estruturas corporais

Na CIF, as partes estruturais ou anatomi-
cas do corpo como 6rgaos, membros, e seus
componentes, classificados de acordo com os
sistemas corporais.

Braille

Sistema de escrita para individuos com defi-
ciéncia visual que utiliza letras, ndmeros,
e sinais de pontuagdo formados com um
padrédo de pontos em relevo.
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Capacidade

Um construto que indica o mais provavel
nivel de funcionalidade que uma pessoa é
capaz de atingir, mensurada em um ambiente
uniforme ou padronizado; reflete a habilidade
do individuo ajustada conforme o ambiente.

Reabilita¢do baseada na
comunidade (CBR)

Uma estratégia incluida no desenvolvimento
geral da comunidade para a reabilitagao, a
equiparagdo de oportunidades, redu¢io da
pobreza, e inclusdo social de pessoas com
deficiéncia. A CBR ¢é implementada por meio
dos esfor¢cos combinados das pessoas com
deficiéncia, das suas familias, organizagdes, e
comunidades, além dos servicos respectivos
governamentais e nao governamentais nas
areas de saide, educacio, trabalho, social e
outros.

Assistente CBR (assistente de
reabilita¢do baseada na comunidade)

Os Assistentes CBR podem ser funcionarios
contratados ou voluntarios. Eles desempe-
nham uma série de atividades nos programas
CBR que incluem a identificagdo de pessoas
com deficiéncia, o suporte as familias, e o
encaminhamento aos servigos respectivos.

Condi¢do - primdria

A principal condi¢ao de satide de uma pessoa
que pode estar associada a uma insuficiéncia
ou deficiéncia.

Condi¢do - secunddria

Uma condi¢io de saude adicional que resulta
da susceptibilidade aumentada para uma con-
dicio causada pela condi¢io priméria, embora
possa ndo ocorrer em todos os individuos com
aquela determinada condigdo primdria.



Condigdo - de comorbidade

Uma condigdo de saude adicional que inde-
pende e ndo esta relacionada a condi¢do de
satde priméria.

Beneficio condicionado

Apoio financeiro direcionado as familias ele-
giveis e condicionado a um comportamento
mensuravel.

Fatores de contexto

Fatores que, em conjunto, constituem o con-
texto completo da vida de um individuo, e
em particular a base sobre o qual estados de
saude sao classificados na CIF. Nos fatores
de contexto ha dois componentes: fatores
ambientais e fatores pessoais.

Desinstitucionalizag¢do

Refere-se a transferéncia das pessoas com
deficiéncia ou de outros grupos da assisténcia
institucional para a vida na comunidade.

Exclusao digital

Refere-se a lacuna existente entre indivi-
duos, lares, empresas, e areas geograficas em
diferentes niveis socioecondmicos, tanto em
relagdo ao acesso as tecnologias de informa-
¢d0 e comunicag¢do, como ao uso da Internet
para uma ampla gama de atividades.

Incapacidade

Na CIF, um termo genérico para deficiéncias,
limitagdes de atividades, e restricdes de par-
ticipacdao, indicando os aspectos negativos
da interacdo entre um individuo (com uma
condi¢io de satude), e seus fatores contextuais
(fatores ambientais e pessoais).

Glossario

Discriminagdo da deficiéncia

Qualquer distin¢do, exclusdo, ou restricdo
baseada na deficiéncia que tenha o propdsito
ou efeito de dificultar ou anular o reconhe-
cimento, desfrute, ou exercicio, em pé de
igualdade com outrem, de todos os direitos
humanos e liberdades fundamentais, e que
inclui a recusa de adaptagao razoavel.

Gestdo da deficiéncia

Estratégias de intervencio e gestdo de casos
utilizados para atender as necessidades de
pessoas com deficiéncia que tenham tido
experiéncia laboral antes do aparecimento da
deficiéncia. Os elementos centrais sdo, geral-
mente, uma gestdo de caso eficaz, o treina-
mento do supervisor, acomodagdes no lugar
de trabalho, e retorno rapido com suportes
adequados.

Organizacoes de pessoas
com deficiéncia

Organizagdes ou agremiacdes criadas com
o proposito de promover os direitos huma-
nos das pessoas com deficiéncia, nas quais a
maioria dos membros, bem como sua dire-
¢a0, sdo pessoas com deficiéncia.

Intervengdo precoce

Envolve estratégias que visam a intervengao
precoce na existéncia de um problema e pro-
porcionar solugdes personalizadas. Focada
geralmente em populagdes com risco mais
alto de desenvolverem problemas, ou fami-
lias que estejam experimentando proble-
mas que ainda ndo foram estabilizados ou
consolidados.
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Educacgao - inclusiva

Educa¢do que se baseia no direito de todos
estudantes a uma educac¢io de qualidade que
atenda suas necessidades basicas de apren-
dizagem e enriqueca suas vidas. Focada
especialmente em grupos vulneraveis e mar-
ginalizados, busca desenvolver todo o poten-
cial pleno de cada individuo.

Educacgdo - especial

Inclui criangas com outras necessidades, como
por exemplo, que apresentam desvantagens
por conta do sexo, de quest¢des etnicas, de
pobreza, de dificuldades de aprendizagem, ou
de deficiéncia - relacionada a dificuldade para
aprender ou ter acesso a educagdo em com-
paracdo com outras criangas na mesma faixa
etaria. Em paises de alta renda, esta categoria
pode também incluir criangas identificadas
como “génios” ou “superdotados”. Também
conhecida como educa¢ido para necessidades
especiais e necessidades educacionais especiais.

Ambientes facilitadores

Ambientes que promovem a participagéo por
meio da remogao de barreiras e a disponibili-
zagdo de facilitadores.

Fatores ambientais

Um componente dos fatores contextuais da CIF
que se refere ao ambiente fisico, 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,
servicos, sistemas, e politicas.

Equalizagdo de oportunidades

O processo pelo qual os diversos sistemas da
sociedade e do ambiente, tais como servicos,
atividades, informacdo, e documentagdo
sao disponibilizados para todos, particular-
mente para pessoas com deficiéncia.
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Facilitadores

Fatores ambientais que, por meio de sua
auséncia ou presenca, melhoram a funcio-
nalidade e reduzem a incapacidade - por
exemplo, um ambiente acessivel, tecnologia
assistiva disponivel, atitudes inclusivas, e
legislacao. Os facilitadores podem impedir
que deficiéncias ou limita¢oes de atividades
transformem-se em restri¢des a participacéo,
uma vez que o desempenho real de uma agao
¢ melhorado, apesar do problema da pessoa
relacionado a capacidade.

Idosos vulnerdveis

Pessoas idosas (normalmente acima dos 75
anos de idade) com uma condicdo de saude
que pode interferir em sua capacidade de
desempenhar independentemente as ativi-
dades da vida diaria.

Funcionalidade

Na CIF, um termo genérico para fungdes do
corpo, estruturas do corpo, atividades, e par-
ticipagdo. Indica os aspectos positivos da inte-
ragdo entre um individuo (com uma condi¢ao
de saude), e seus fatores contextuais desse
individuo (fatores ambientais e pessoais).

Carga Global de Doencas (GBD)

Uma medida do impacto das doengas 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
saude inferior 4 saide plena, calculada pelos
anos de vida ajustados a deficiéncia.

Saude

Estado de bem-estar alcancado por meio
da interacdo entre os estados fisico, mental,
emocional e social de um individuo.



Condicoes de satide

Na CIF, um termo genérico para doen-
¢as (aguda ou cronica), disturbio, lesdo ou
traumatismo. Uma condi¢do de saude pode
incluir também circunstancias tais como
gravidez, envelhecimento, estresse, anoma-
lias congénitas, ou predisposi¢do genética.

Promocdo da saude

O processo de capacitar as pessoas a melho-
rarem sua saude e aumentare seu controle
sobre ela.

Deficiéncia

Na CIF, perda ou anormalidade na estrutura
corporal ou na fungao fisioldgica (incluindo
as funcoes mentais), o termo anormalidade
refere-se a uma varia¢do significativa das
normas estatisticos estabelecidos.

Incidéncia

O numero de novos casos durante um
periodo de tempo especificado.

Sociedade inclusiva

Aquela que acomoda livremente qualquer
pessoa com deficiéncia, sem quaisquer res-
trigdes ou limitagoes.

Vida independente

Vida independente é uma filosofia e um movi-
mento de pessoas com deficiéncia baseado
no direito de viver em comunidade, mas
que inclui auto-determinagéo, igualdade de
oportunidades, e auto-respeito.

Cuidados informais

Assisténcia ou suporte prestado por um
membro da familia, amigo, vizinho, ou
voluntario, sem que haja pagamento.

Glossario

Economia informal

Atividade econdémica que néo ¢ tarifada ou
regulada pelo governo, e nao ¢ incluida no
produto interno bruto do pais.

Instituicdo

Qualquer local no qual pessoas com deficiéncia,
pessoas em idade avancada ou criangas, vivam
conjuntamente afastados de suas familias.
Implicitamente, uma lugar onde as pessoas
ndo exercem controle integral sobre suas vidas
e suas atividades cotidianas. Uma institui¢cdo
néo é definida apenas pelo seu tamanho.

Deficiéncia intelectual

Um estado de desenvolvimento mental inter-
rompido ou incompleto, o que significa que
a pessoa pode ter dificuldades em entender,
aprender, e recordar coisas novas, e em apli-
car essa aprendizagem a novas situagoes.
Também conhecida como deficiéncia inte-
lectual, deficiéncia de aprendizagem, difi-
culdades de aprendizagem, e anteriormente
como retardo mental ou limitacio mental.

Classificagdo Internacional
de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF)

A classifica¢ao que proporciona uma lingua-
gem unificada e padronizada e um marco
para a descricdo de saude e dos estados rela-
tivos a saide. CIF faz parte da “familia” de
classificagdes internacionais desenvolvidas
pela Organizagao Mundial da Saude.

Medida

Na CIF, uma atividade ou grupo de ativida-
des que visa melhorar as fungdes corporais,
estruturas do corpo, atividades, e partici-
pagdo por meio da intervengao no nivel do
individuo, da pessoa, ou da sociedade.
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Servig¢os convencionais

Servicos disponiveis a qualquer integrante
de uma popula¢io, independente de apre-
sentarem deficiéncia ou nao - por exemplo,
transporte publico, educagdo e treinamento,
servigos voltados a trabalho e emprego, habita-
¢do, saude, e sistemas de renda complementar.

Margem de sauide

O nivel de vulnerabilidade a problemas de
saude. Por exemplo, o risco de desenvolver
problemas secundérios ou o risco de expe-
rimentar problemas de satide precocemente
na vida.

Condigdo de satide mental

Uma condi¢do de saude caracterizada por
alteragdes no pensamento, humor, ou com-
portamento associado a angustia ou inter-
feréncia nas fungdes pessoais. Também
conhecido como doenga mental, distirbios
mentais, deficiéncia psicossocial.

Programas de microcrédito

Crédito em pequena escala para pequenos
empreeededores que podem constituir uma
alternativa ao emprego formal.

Objetivos de Desenvolvimento
do Milénio (MDGs)

Oito metas quantificadas, estabelecidas na
Declaragdo do Milénio, a serem atingidas até
2015, e que abrangem a extin¢ao da pobreza
e da fome, a educag¢do universal, a igualdade
dos sexos, a saude infantil, a saude maternal,
o combate ao HIV/AIDS, a sustentabilidade
ambiental, e a parceria global.
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Assisténcia de economia mista

Uma variedade de fornecedores de diferen-
tes setores (publico, privado, voluntarios,
mistos) que fornecem assisténcia a saude
para uma determinada populagao.

Morbidade

Estado de saude deficiente. A taxa de mor-
bidade é o numero de doencas ou casos de
doenga em uma determinada populacio.

Organiza¢do ndo-
governamental (ONG)

Uma organizagdo sem participagdo ou
representagdo do governo que trabalha para
o beneficio de seus membros ou de outros
membros da populagdo, também conhecida
como organizac¢io da sociedade civil.

Terapia ocupacional

Promover a saide e o bem-estar através da
ocupacdo. A meta primadria 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 modificando o ambiente para dar melhor
suporte a participacao.

Participagdo

Na CIF, o envolvimento de uma pessoa em
uma situacgdo de vida, que representa a pers-
pectiva social da funcionalidade.



Desempenho

Na CIF, um construto que descreve o que 0s
individuos fazem no seu ambiente habitual,
incluindo seu envolvimento em situa¢des
da vida. O ambiente habitual é descrito por
meio de fatores ambientais.

Assistente pessoal

Um individuo que dé suporte ou assiste uma
pessoa com deficiéncia, sendo diretamente
responsavel por ela.

Fatores pessoais

Na CIF, um componente dos fatores de con-
textuais relacionados ao individuo - por
exemplo, idade, sexo, nivel socioeconémico,
e experiéncias de vida.

Medicina fisica e de reabilita¢do

Realiza servigos para diagnosticar as ques-
toes de saude, avaliar a funcionalidade, e
prescrever intervencoes médicas e tecno-
logicas para tratamento das condic¢des de
saude, e otimizagdo da capacidade funcional.
Também conhecidos como fisiatras.

Fisioterapia

Presta servicos aos individuos para desen-
volver, manter, e maximizar o potencial
de movimento e a capacidade funcional ao
longo da vida.

Glossario

Prevaléncia

Todos os casos novos e antigos de um evento,
doenca, ou deficiéncia num determinado
periodo e numa determinada populacio.

Técnico de ortese e protese

Presta assisténcia oOrtese e protese e outros
dispositivos de mobilidade no intuito de
melhorar a funcionalidade de pessoas com
deficiéncia fisica. A assisténcia ortotica
envolve dispositivos externos projetados para
auxiliar, endireitar, ou melhorar a funciona-
lidade de uma parte do corpo; as intervengoes
protéticas envolvem um substituto artificial
externo para uma parte do corpo.

Psicologo

Profissional especializado no diagndstico e
tratamento de doengas do cérebro, distirbios
emocionais, e problemas comportamentais,
frequentemente mais por meio de terapia do
que medicagio.

Qualidade de vida

A percep¢io de um individuo sobre sua
posi¢do na vida no contexto da cultura e do
sistema de valores em que vive, e em relagdo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes,
e preocupagdes. Trata-se de um conceito
abrangente, que incorpora de forma com-
plexa a saude fisica, o estado psicoldgico, o
nivel de independéncia, as relacdes sociais, as
crengas pessoais das pessoas, e a relagao com
os fatores ambientais que as afetam.
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Cota

No contexto de emprego, cota ou reserva ¢ a
obrigacao de empregar uma quantidade ou
proporgio fixa de pessoas oriundas de um
determinado grupo.

Acomodacobes razodveis

Modifica¢dao e ajustes adequados no sen-
tido de ndo impor carga desproporcional ou
indevida, conforme o caso, para assegurar
que pessoas com deficiéncia desfrutem ou
exercam, em pé de igualdade com outrem,
de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais.

Reabilitagdo

Um conjunto de medidas para auxiliar os
individuos que enfrentam ou podem enfren-
tar deficiéncia, visando alcangar e manter
um nivel 6timo de funcionalidade em inte-
ragdo com seu ambiente.

Saldrio minimo de reserva

O menor salario pelo qual uma pessoa estd
disposta a trabalhar.

Fator derisco

Um fator de risco é um atributo ou exposicao
causalmente associado a uma probabilidade
aumentada de doenca ou lesio.

Escolas - inclusivas

Criangas com deficiéncia assistem a aulas
regulares com colegas da mesma faixa etdria,
aprendem o curriculo escolar até onde for
possivel, e recebem recursos adicionais e
suporte conforme a necessidade.
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Escolas - integradas

Escolas que oferecem aulas separadas e recur-
sos adicionais para criangas com deficiéncia,
e que sao adjuntas as escolas convencionais.

Escolas - especiais

Escolas que proporcionam servigosaltamente
especializados para criangas com deficiéncia
e permanecem separadas das instituicoes
educacionais convencionais; também cha-
madas escolas segregadas.

Software de leitura de tela

Os leitores sio uma forma de tecnologia
assistiva potencialmente util para pessoas
cegas, deficientes visuais, analfabetas, ou
que tém dificuldades de aprendizagem
especificas. Os leitores de tela identificam
e interpretam o que estd sendo mostrado
na tela e o apresentam ao usudrio na forma
de voz, icones de som, ou em Braille utili-
zando um dispositivo de saida.

Emprego protegido

Emprego em uma empresa estabelecida espe-
cificamente para dar emprego a pessoas com
deficiéncia, mas que também pode empregar
pessoas sem deficiéncia.

Intérprete de lingua de sinais

Um intérprete de lingua de sinais é uma
pessoa treinada para traduzir informagoes
da lingua de sinais para a fala e vice versa. A
lingua de sinais varia de pais para pais.



Empresa social

Uma empresa comercial estabelecida para
criar empregos para pessoas com deficiéncia
ou para aqueles em desvantagem no mercado
de trabalho por outra razio.

Assisténcia social

Aucxilios sem exigéncia de contribuicao dire-
cionadas as pessoas em situa¢do de pobreza
ou vulnerabilidade. Tais auxilios podem ser
constituidos de alimentos ou empregos em
lugar de, ou além de, dinheiro, podendo
incluir também certos condicionantes (bene-
ficios condicionado).

Protecdo social

Programas para reduzir as caréncias deriva-
das de condigdes tais como pobreza, desem-
prego, idade avangada, e deficiéncia.

Assistente social

Os assistentes sociais recuperam ou melho-
ram a capacidade de individuos ou grupos de
funcionar bem no seio dasociedade, eajudam
a sociedade acomodar suas necessidades.

Dificuldade de aprendizagem
especifica

Deficiéncia do processamento de informa-
¢oes que resultam em dificuldades para
ouvir, raciocinar, falar, ler, escrever, soletrar,
ou fazer calculos matematicos, como por
exemplo, dislexia.

Glossario

Fonoaudidlogo

Visa restaurar nas pessoas a capacidade de se
comunicar de forma eficaz, e de engolir com
seguranga e eficiéncia.

Emprego assistido

Vagas de emprego assistido proporcionando
a oportunidade de integracao a forga de tra-
balho convencional.

Terapia

As atividades e intervencdes direcionadas a
restaurar e compensar as perdas de funcio-
nalidade, e prevenir ou retardar a deteriora-
¢do da funcionalidade em cada area da vida
da pessoa.

Desenho universal

O design de produtos, ambientes, progra-
mas, e servigos para que sejam aproveitados
por todas as pessoas, a0 maximo possivel,
sem necessidade de adaptacido ou design
especializado.

Reabilitagdo e treinamento
vocacional

Programas projetados para restaurar ou
desenvolver as habilidades de pessoas com
deficiéncia para que sejam capazes de segu-
rar, reter, e avangar em empregos dignos,
como por exemplo, servi¢os de treinamento,
aconselhamento, e recolocagéo.
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[A]
Abordagem via capacidades, Amartya Sen 11-12
Abordagens de autogestao 78, 79
Aborigenes Australianos 109-110
Abuso 154, 156, 224
Abuso sexual 61
Instituicdes académicas, recomendacoes para 278
Acdo afirmativa 257,317
Acessibilidade 67, 177-178, 274
abordando as barreiras 180-191, 192-201
agéncia lider 183
auditorias 183, 184, 185
definida 178, 309
edificios e estradas 177-203
educacdo e campanhas 184, 185, 191, 201
monitoramento 183-184, 201
politicas 181, 187
realizacdo progressiva 181, 187
recomendacoes 202-204
tecnologia da informacao e comunicacao 177-180,
191-201
trabalho e emprego 247
transporte 178, 186—195 Acesso a pedestres 187, 191
Adaptagdes prediais 104
Adaptacoes, razodveis, ver Instalacoes razoaveis
Afeganistdo 34, 114-115
Afetar, dificuldades com 305
Africa do Sul
ambientes propicios 182, 198
assisténcia e suporte 41,72, 150, 157, 161
educacédo 216, 224
Leis antidiscriminacdo 248
reabilitacao 112
trabalho e emprego 245, 246, 249-250, 252, 253-254
Agéncia Europeia para o Desenvolvimento de
Necessidades Especiais
Agéncia lider, acessibilidade 183
Agéncias de emprego 251-252
Ajuda do desenvolvimento 111-112, 272
Albania 12
Albania 12
Alemanha 39,42, 111, 154
Alianca Global para ICT e Desenvolvimento 194
Ambientes propicios 177-203, 312 (ver também
Acessibilidade)
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Amputados 78, 194
Analise de situacao 273
Animais para assisténcia 145
Animais, assisténcia 147
Anos de Saude Perdidos por Deficiéncia (YLD) 28,
279-284,303
Anos de vida ajustados por deficiéncia (DALYs) 28, 303
Areas remotas, ver Areas rurais
Areas rurais (e remotas)
ambientes propicios 182
educagdo 229
pessoal de reabilitacdo 117,118
prevaléncia da deficiéncia 28
servicos de assisténcia médica 73
servicos de reabilitacdo 107, 119
Areas urbanas
prevaléncia da deficiéncia 28
servicos de reabilitacdo 119
servicos de saiide mental 73
Argentina 38, 153
Armadilha dos beneficios 245
Arménia 179
Arquitetura, escolas de 184
Arranjos de assisténcia médica terciaria, reabilitacao
119,121
Artrite 34,305
Asma 305
Assisténcia e suporte 143-167
abordando as barreiras a 154-164
avaliando necessidades individuais 157-159
barreiras a 151-154
criando capacidade de cuidadores e usuarios dos servicos
163, 166
determinantes da necessidade 145
fatores sociais e demogréficos que afetam 147-148
financiamento 149, 151, 156-157, 165-166
gama de intervengoes 144-145
nas escolas 229, 235
necessidades satisfeitas e nao satisfeitas 41-42, 43
politicas 152, 164
provisao 149-151
recomendacoes 165-167, 273
Assisténcia médica, geral 59-87
Assisténcia odontoldgica 63
Assisténcia social 12, 44, 256-257,317
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Assistentes de ensino 229, 235
Assistentes de necessidades especiais 229
Assistentes de suporte ao aprendizado 229
Assistentes domiciliares, ver Trabalhadores de suporte,
pessoal
Assistentes pessoais 143, 163,315
Assistentes sociais 112,317
Associagao Nacional dos Surdos de Uganda (UNAD) 147
Associacdo Psiquiatrica Mundial 6
Atitudes negativas 6-7, 154, 177,270
educacao de criangas com deficiéncia 224, 231-233
trabalho e emprego 247-248, 257-258, 259
Atitudes, negativas, ver Atitudes negativas
Atividades 309
Atividades esportivas, inclusivas 231
Audio-livros, digitais 197
Auditorias, acessibilidade 183, 184, 185
Australia 4-6, 36, 40, 44
ajuda externa 111, 272
ambientes propicios 181, 194, 195, 197-198, 199
assisténcia e suporte 42, 145, 148, 150-151, 160-161, 162,
164
assisténcia médica em geral 63, 75, 78, 81, 83
comportamentos de risco a saude 61
doencgas cronicas ndo comunicaveis 34
educac¢do 228
reabilitacdo 108-109, 112
trabalho e emprego 246, 248, 250, 254, 257
Austria 219, 246, 252
Auto-cuidado, dificuldades com 297
Auto-emprego 254-256
Autonomia, falta de 9
Avaliacao
deficiéncia 12
definida 309
nas escolas 228
necessidades individuais 158-159
Avaliacdo de necessidades 157

[B]

Baixo peso ao nascer 38

Balsas 186

Bangladesh
assisténcia financeira 12, 72
assisténcia médica em geral 62
educac¢do 216, 222
participagdo politica 179
reabilitacao 105, 122, 254
tendéncias de risco 38

Banheiros 14, 178, 182

Barreiras 6, 270-271
ambiente fisico 178, 180-181, 186-187
assisténcia e suporte 151-154
assisténcia médica em geral 64-68
definidas 310
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educacdo de criancas com deficiéncia 220-224
informacdo e comunicacéo 178-180, 186, 191-194
reabilitacdo 108-109
trabalho e emprego 247-248
Barreiras fisicas 177
assisténcia médica em geral 72-74
escolas 223, 231
trabalho e emprego 247
transporte 188-189
Bélgica 35, 154,218,219, 252
Belize 227
Bolivia 152,216
Bésnia e Herzegovina 41, 42, 150
Botsuana 123, 125
Braille 180, 310
Brasil 12, 22, 34
acesso a assisténcia médica 72, 78
ambientes propicios 181, 188, 189, 190
assisténcia e suporte 162-163
educagdo 226, 227
programas de reabilitacao 120
trabalho e emprego 248, 249, 252, 257
Bulgaria 224, 225, 227
Bullying 224
Burkina Faso 215
Burundi 216

[

Cadeia de viagens, continuidade em 186-187,
190-191, 202

Cadeia global de assisténcia 152

Cadeiras de rodas 4, 123, 182

Camboja
educacdo e treinamento 215, 216, 254
reabilitacdo 109-110, 115,117,118

Campanhas de conscientizagao publica, ver
Campanhas educacionais/de conscientiza¢ao

Campanhas de informacao, ver Campanhas
educacionais/conscientizagcao

Campos de refugiados 181, 182

Canadé 34,45,112
ambientes propicios 184, 195, 197-198
assisténcia e suporte 145, 149, 160-161, 162
educagdo 227,228
trabalho e emprego 246, 248, 252

Capacidade 5,310
legal 82
medindo o efeito do ambiente 39

Carga Global de Doencas (GBD) 28-32, 269-270, 312
comparada com Pesquisa Mundial de Saude 29-32,
300-301
metodologia 303-305

CBR, ver Reabilitacao baseada na comunidade

Cegueira, ver Deficiéncia visual

Censos 22, 23,46, 275



Centro para Justica e Direito Internacional (CEJIL) 153
Chade 216
Chile 41, 226, 227
China 12, 38,42, 107
assisténcia e suporte 146, 151, 154, 155
ambientes propicios 189, 198, 200
reabilitacao 115,117, 122-123
trabalho e emprego 250, 252
Cingapura 152, 252
Circulos de suporte 162
Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) 5,314
concepcao da deficiéncia 4, 5
estudos sobre necessidades satisfeitas e nao satisfeitas 42
marco para coleta de dados 25, 32-33, 46
Coesdo social, promovendo 244
Colaboracao, intersetorial 109-110
Coleta de dados
Marco CIF 25, 32-33, 46
recomendacdes 46-47, 275
trabalho e emprego 259
Colémbia
Comissao Econémica das Nagdes Unidas para a Europa
(UNECE) 291-292
Comissao Econdmica e Social das Nacdes Unidas para a
Asia e o Pacifico (UNESCAP) 24, 290, 292
Comissdo para a Qualidade dos Cuidados, Reino Unido
159
Comissao sobre Condicionantes Sociais da Saude, WHO 4
Complementacdo de renda
condicional 72, 311
incondicional 72
Complementacao de renda 72
Complementagao de renda condicionada 72, 311
Comportamentos de risco a satde 61
Computadores 180, 192
Comunicagao
acessivel 178-180
definida 178
dificuldades 74, 178-180
entre fornecedores de servicos 74, 81
formatos alternativos 77
no setor de assisténcia a saide 108-109
suporte 145, 146
tecnologia ver Tecnologia da informacao e comunicacao
tecnologias assistenciais 105
Conceito das dificuldades indevidas 181
Conceitos Europeus para Rede de Acessibilidade 183
Condices co-morbidas 33,60, 61,310
Condigdes de saude mental 8
assisténcia e suporte 161, 162
atitudes negativas 6
barreiras a assisténcia médica 75
definidas 314
morte prematura 62, 63
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necessidades de comunica¢do 180
prevaléncia da deficiéncia 304, 305
trabalho e emprego 245, 250-251
Condi¢oes de satde primdrias 59-60, 310
Condicoes de saude secundarias 60-61,310
Condicoes relacionadas com a idade, vulnerabilidade
a6l
Conflitos, armados 35, 112
Conselho de A¢ao sobre Deficiéncia, Camboja 109-110
Conselho Nacional de Deficiéncia, Estados Unidos 183
Consulta, falta de 271
Consumo de drogas e dependéncia 305
Consumo de iodo 38
Convencao dos Direitos das Criancas (1989) 9
Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) 3,9-11, 269
assisténcia e suporte 12, 143, 144
assisténcia médica em geral 8, 67
capacidade legal 82
concepgdo da deficiéncia 4
direitos politicos 179
educacdo de pessoas com deficiéncia 213, 214
padroes de acessibilidade 183
principios gerais 9
reabilitacdo 99
trabalho e emprego 243, 251
Cooperacdo internacional inclusiva 272
Cooperagdo internacional, inclusiva 272
Coordenacao
assisténcia médica em geral 79-81
servicos de assisténcia e suporte 152-154, 160-163
servicos de reabilitacdo multidisciplinar 119
Coordenacao dos cuidados 79-81
Copagamentos 156
Coréia, Republica da 40, 74, 195, 231
Corretagem de servicos 162
Costa Rica 227
Cotas, emprego 249-250, 316
Criancas 37-38
assisténcia e suporte 145, 150, 164
de pais deficientes 148
educacdo ver sob Educacdo condicdes de satde 34
fatores de risco de deficiéncia 37-38
medindo a deficiéncia 24, 37
prevaléncia da deficiéncia 29, 30, 37, 270
reabilitacdo 101, 102, 105, 106, 122
risco de lesdo nao intencional 62
visdes da educacdo 233
Crises humanitarias 35, 112
Crodcia 107
Cuba 157
Chipre 218, 219
Conteudo do curriculo 83,117, 223
Rebaixamento de guias 182, 190-191
Republica Tcheca 39, 107, 219
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Cuidado institucional 152, 153 (ver também

Desinstitucionalizacéo)

comparagdes de custos 155-156

desenvolvimento de alternativas 110, 154-155, 165
Cuidadores

formal ver Trabalhadores de suporte, pessoal

informal ver Cuidadores informais
Cuidadores informais

consequéncias adversas para 147-148

dando suporte a 161, 166

envelhecimento 148

envolvimento na oferta de servicos de satide 78-79

fatores que afetam a disponibilidade 146-147
Cuidados domiciliares prestados pela comunidade 164
Cuidados informais 145, 150, 165

definidos 313

fatores que afetam a disponibilidade 146-147
Custo acessivel

assisténcia médica em geral 67, 68-72, 85

melhorando 274

reabilitacdo 111-113, 122-124
Custos

beneficios da assisténcia social 256

educacéo de criancas com deficiéncia 222-223

servicos institucionais e da comunidade 155-156

tecnologia da informacédo e comunicacao 193-194
Custos da deficiéncia 43-45, 274

como causa de pobreza 40-41

custos extra da vida 11, 44

diretos 44

indiretos 45

necessidade para melhor ocasiao 48

[D]
Dados
assisténcia médica em geral 84-85, 87
melhorando comparabilidade 47 falta de 271
reabilitacdo 126
DAISY (Sistema de Informacao Digital Acessivel) 197
Dar autonomia 154
Declaracdo de Salamanca (1994) 214, 223
Deficiéncia 3-14, 269-270
causas maiores 33-35, 304, 305
como uma questao do desenvolvimento 11-14
conceitos 3-4
definidos 4, 5,311
direitos humanos 9-11
diversidade 7-8, 270
fatores ambientais 4-7
limiar de 26-27, 29-32, 298-300, 301-302
medicdo 21-24
prevaléncia ver Prevencéo da prevaléncia da deficiéncia 8
Deficiéncia auditiva 26, 74
assisténcia e suporte 143, 146, 147
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educacdo de criangas 215, 219, 220, 222, 224, 235
prevaléncia da deficiéncia 305
reabilitacao 101, 105, 106
tecnologia da informacao e comunicagao 178-180, 192,
194, 198, 199, 200
Deficiéncia auto-reportada 23-24
Deficiéncia cognitiva (ver também Deméncia;
Deficiéncia intelectual)
ambientes propicios 182, 192
Pesquisa Mundial de Satde 297
reabilitacao 105
Deficiéncia de aprendizado, especifica 317
Deficiéncia de conversao 11
Deficiéncia intelectual 8, 34
assisténcia e suporte 150, 154, 155-156, 160, 162, 164
assisténcia médica em geral 74, 75,78
definida 313
educagdo 219, 220, 221-222
morte prematura 62, 63
risco de condicoes secundarias 61, 62
tecnologia da informacao e comunicagdo 180, 199
trabalho e emprego 245, 250
Deficiéncia mental, ver Deficiéncia intelectual
Deficiéncia moderada e severa
criangas 30, 37
definida 304
diferencas de género 30, 32
prevaléncia 29, 30, 304, 305
Deficiéncia musculoesquelética 106
Deficiéncia severa
criangas 37
definida 304
diferencas de género 32
prevaléncia 29, 30, 45, 269
Deficiéncia visual
congénita 60
educacdo de criangas 222
Pesquisa Mundial de Saude 297
prevaléncia da deficiéncia devido a causas especificas 305
reabilitacdo 101, 105, 119, 122
relacionada com tracoma 34, 189
tecnologia da informacdo e comunicagao 180, 192, 193,
197, 200-201
transporte 186
Deficiéncias do desenvolvimento, ver Deficiéncia
intelectual
Deficiéncias motoras 192, 193
Deméncia 61, 154, 305 (ver também Deficiéncia
cognitiva)
Demografia 35-38, 146
Depressao 60, 62, 305
Desastres 112, 181, 182, 186
Desastres naturais 112, 181
Descentralizacdo, servigos de reabilitagdo 119-122



Desempenho 5,315
medindo o efeito do ambiente 39
Desemprego 40, 244 (ver também Emprego) UNESCO,
ver Organizagao Educacional, Cientifica e Cultural
das Nag¢des Unidas
Desenho universal 272-273
construir ambientes 185-186
definido 178,317
dispositivos de assisténcia 123
edificios escolares 231
equipamentos de assisténcia médica 77
sistemas de transporte 189-190
tecnologia da informacao e comunicacao 199
Desenvolvimento, deficiénciae 11-14
Desigualdades 9
Desinstitucionalizagdo 154-155, 165
comparagdes de custos 155-156
definidas 311
pacientes de saide mental 110, 153
resultados 155
Diabetes 61, 63,78, 101
Diferencas de género
barreiras a assisténcia médica 64-66
participacdo na educagdo 214, 215
prevaléncia da deficiéncia 28, 30, 32
Diferencas individuais, reconhecer e abordar 228-229
Dificuldades de funcionalidade
Entrevistados da Pesquisa Mundial de Satde 297-298
prevaléncia 24-33, 45
Dignidade 9, 244
Dinamarca
ambientes propicios 181, 189, 195
assisténcia e suporte 155
educac¢do 219, 226
trabalho e emprego 249, 252
Direito de reproducéo 82
Direitos humanos 9-11, 153
Direitos sexuais 82
Diretrizes da CBR 14
Diretrizes de Acessibilidade ao Contetddo da Web
(WCAG) 197
Diretrizes de praticas 84, 125-126
Diretrizes de praticas baseadas em consenso 125
Diretrizes, boas praticas 84, 125-126
Disability Rights International (DRI) 153
Discriminacao por deficiéncia 6, 154
definida 311
legislacdo 9, 243, 248-249
pelo empregadores 248
Discriminacao, ver Discriminacao por deficiéncia
Disponibilidade 67
Dispositivos/tecnologia assistencial 106
Disturbios de espectro autista 125-126
Disturbios pelo consumo de alcool 305
Diversidade da deficiéncia 7-8, 270
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Djibuti 222

Doenca cardiaca 34, 63, 305

Doenca cerebrovascular 305

Doenca obstrutiva pulmonar cronica 63, 119, 305
Doencas cronicas nao comunicdveis 34

Doencas cronicas, ndo comunicaveis 34

Doencas infecciosas 33-34

Dor 60-61, 297

[E]
Economia
formal 244
informal 244
Economia de cuidados mista 160, 314
Economia informal 244, 313
Edificios 180-186
evacuagdo de emergéncia 186
falta de acesso 178, 180-181
melhorando a acessibilidade 181-186
recomendacbes 202
Educacéo (ver também Escolas; Treinamento)
abordagens a oferta 218-219
abordando as barreiras 224-233
assisténcia e suporte 145
barreiras 220-224
criangas com deficiéncias 40, 213-235
direitos e marcos 214
especiais (necessidades) 217, 218, 312
inclusiva 217-218, 234-235, 312
legislacéo, politicas, metas e planos 222, 224-225
pessoal de reabilitacao 112, 115-116
professores de escola 223
recomendacoes 233-235
recursos/financiamento 222-223, 226-228
responsabilidade ministerial 220-222, 225
resultados 219-220, 221-222, 271
rol das comunidades, familias e pessoas com deficiéncia
231-233
taxas de participacao 11,214-216
terminologia 217-218
trabalhadores da saiide 82-83
trabalho e emprego e 247
Educacao 219, 228, 233
Educacao e desenvolvimento profissional continuados
83,118
Educacao inclusiva 217-218, 234-235, 312
Educacao para Todos (EFA) 213, 214, 223
Parceria Iniciativa Acelerada 222
planos nacionais 225-226
Eqgito 38
El Salvador 115, 116, 222, 223, 229
Elevadores 188-189
Emigracéo, trabalhadores da satde 118
Empregadores
atitudes 247-248, 257-258, 259

323



Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

discriminacao por deficiéncia 248
incentivos a 250
recomendacoes a 259
Emprego 40, 243-260 (ver também Mercado de
trabalho)
abordando as barreiras 248-258
abrigados 251,316
acessibilidade 247
assistida 145, 250-251, 317
barreiras 247-248
cotas 249-250, 316
disponibilidade do seguro saude 69
ideias erroneas sobre deficiéncia 248
impacto da deficiéncia 11
importancia 244
interven¢des sob medida 249-253
oportunidades de cuidadores 148
recomendagdes 258-260
tipos 246-247
Emprego assistido 145, 250-251, 317
Emprego protegido 251,316
Empresas sociais 250-251, 316
Envelhecimento
cuidadores familiares 149
populacéo global 35-36, 37, 147
Envolvimento de pessoas com deficiéncia 271,
273-274,278
gestdo da saude 78,79
servicos de assisténcia e suporte 161-162
Envolvimento do usudrio (ver também Envolvimento
de pessoas com deficiéncia)
servicos de suporte 161-162
Epilepsia 74-75
Equador 179, 189
Equalizacao de oportunidades 312
Equipamentos médicos 73, 77
Erros de refracao 304, 305
Escolas
anos de educagdo concluidos 214, 215
barreiras em 223-224
barreiras fisicas 223, 231
especiais 218, 219, 234,316
inclusivas 218-219, 316
integradas 316
intervencdes em 228-231
regulares 217-219, 229, 230-231
servicos de suporte 229, 235
taxas de comparecimento 214-216, 217
Escolas inclusivas 218-219, 316
Escolas regulares 217-219, 229, 230-231

Escritério Estatistico da Unido Europeia (EUROSTAT) 291

Eslovaquia 40, 107

Eslovénia 39, 107, 219

Espanha 39, 154, 181, 219, 246, 252
Especialista de assisténcia médica 60, 75-78

324

Esquemas de assisténcia pessoal 157, 160-161,
162-163
Esquizofrenia 6, 61, 62, 63, 305
discriminacdo pelos empregadores 248
necessidades de pesquisa 85
reabilitacao 101, 122
Estados Unidos da América
abordando as barreiras 67
ajuda externa 111
ambientes propicios 179, 181, 183
assisténcia e suporte 145-146, 148, 150, 155-156, 160, 161
assisténcia médica em geral 63
barreiras de recursos humanos 83
causas de deficiéncia 34, 61
custo acessivel 69, 71,72
educagdo 218, 220, 221-223, 224, 226-227, 231
melhorando a oferta de servicos 74, 75, 79
tecnologia da informagao e comunicagao 193, 195, 196,
197-198, 199
Estatistica
Iniciativas globais e regionais 289-292
nacional ver Estatisticas nacionais de deficiéncia
Estatistica 46, 289-290, 292
questoes 25, 26-27, 289-290
Estatisticas nacionais de deficiéncia 25, 32, 279-284
abordagem padronizada 25, 26-27
melhorando comparabilidade 47
recomendacdes 46-47
variabilidade 23, 25
Esterilizagao, involuntaria 82
Estigma 6-7, 154
Estonia 219
Estradas 178, 180-186, 202
Estratégia de realizacao progressiva 181, 187
Estratégias e planos de agao nacionais sobre
deficiéncia 273
assisténcia e suporte 164, 165
educagdo 222, 225-226
reabilitacao 109-110, 127
Estresse 147
Estudantes de enfermagem 83
Estudo Nacional Longitudinal de Transicdo 22 (NLTS2),
Estados Unidos 221-222
Estudos de ligacao 47
Estudos longitudinais 47, 126
Etidpia 115,201, 215-216, 222, 230, 255
Excluséo digital 180,311

[F]
Facilitadores 79, 312
Familias

cuidadores ver Cuidadores informais

dando suporte a 161, 166

envolvimento na oferta de servicos de saude 78-79
papéis na educagao 232-233



recomendacoes para 278
Fator de risco, definido 316
Fatores ambientais 4-7
definida 312
efeito da medicao na deficiéncia 39
efeito nas condi¢des de saude 38, 39
Enfase na CIF 5
necessidade de melhores dados 47
Fatores de contexto 311
Fatores pessoais 5,315
Federacdo dos Deficientes do Sul da Africa 233
Federacao Russa 12, 83, 187
Ferramentas de e-acessibilidade 194
Filipinas 152, 163, 198, 255
Financiamento agrupado 156
Financiamento, ver Financiamento/fundos
Financiamento/fundos
assisténcia e suporte 148, 151, 156-157, 165-166
assisténcia médica em geral 68-72, 86
cuidadores informais 161
dificuldades no acesso a 69, 70
dirigida a pessoas com deficiéncia 71-72
educacdo 223, 226-228
inadequacao 270
opgoes 69-71
pequenas empresas 247, 254-256
reabilitacdo 110-112, 127
recomendacdes 274
Finlandia
ambientes propicios 188, 198
educagdo 219, 226, 229
trabalho e emprego 252
uso de aparelho auditivo 123
Fisioterapeutas 112, 114, 115
Fisioterapia 112, 315
Forca de trabalho 244
Franca 83, 219, 251
Fumar 61
Funcionalidade 312 (ver também Dificuldades de
funcionalidade)
Funcionalidade diferencial por item (DIF) 298
Funcdes corporais 310
Fundacao Internacional para Sistemas Eleitorais 179
Fundos para a vida independente, controlados pelo
usuario 162

[G]

G3ict 194

Gambia 74-75

Gana 38,74,108, 112,222, 248

Gastos catastroficos com saude 69, 71
Gaza 35

Georgia 217

Governos, recomendacodes para 259, 276
Grécia 154, 219

indice remissivo

Grupo de Acéo de Criangas com Deficiéncia,
Africa do Sul 150
Grupo de Washington, ver Na¢oes Unidas Grupo de
Washington para Estatisticas sobre Deficiéncia,
medicdo, Pesquisa Mundial de Saude 300
Grupos autorrepresentativos 154
Grupos vulneraveis
assisténcia e suporte 154
prevaléncia da deficiéncia 27, 35-38, 270
Guatemala 8
Guiana 108, 227

[H]

Habilitagao 100

Haiti 108, 111, 224, 231
Hanseniase 7, 34, 257
HIV/AIDS 33,77, 164, 257
Homens, ver Homens
Hungria 107, 219, 226, 256

[
CIF, ver Classificacao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude
Iémen 156
Impedimentos de mobilidade
dispositivos de assisténcia 105
padroes de acessibilidade 182
Pesquisa Mundial de Saude 297
Imunizaces 38, 62
Incentivos financeiros
empregadores 250
pessoal qualificado 118
Incidéncia 313
india 34
ambientes propicios 179, 181, 182, 185, 188, 189
assisténcia e suporte 151, 153, 159, 164
assisténcia médica em geral 65, 72, 78, 83
campanbhas relativas a hanseniase 7
educagdo 215,216, 222, 223
pessoal de reabilitacdo 112, 114, 115,117
reabilitacdo baseada na comunidade 6-7, 14, 121, 122
servicos de reabilitacdo 111, 112, 121
tecnologia da informagdo e comunicacao 198, 200-201
trabalho e emprego 246, 247, 252, 254, 255, 257
indice de acessibilidade e inclusdo digitais 194
Indonésia 115, 215, 216
Infit Quadrados Médios (MNSQ) 298
Informacao, falta de 154
Informatica de saide do consumidor 81
Iniciativa Elevando o Piso 199
Inspecbes, edificios 183
Instalagbes de saude
Instalagdes publicas
definidas 178
falta de acesso 178, 180, 181
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melhorando a acessibilidade 181
recomendacdes 202
Instituicao, definida 313
Instituto Nacional de Gestao e Pesquisa da Deficiéncia,
Canadé 252
Internet
acessibilidade do contetido 191-193, 195, 197, 198, 199
acessoa 180, 191, 193-194
bancos de dados de reabilitacdo 125
programas de autogestao 81
tecnologias de reabilitagdo 123-124
Intérpretes da linguagem de sinais 143, 146,316
Intervencao precoce 254, 311
Intervencgdes orientadas 75, 77
Ira 38
Iraque 146, 179
Iraque 23, 40, 44, 160, 198, 219
Islandia 40, 219
Israel 249
Italia 39,111,198
educacédo 225
reabilitacdo baseada na comunidade 122
reforma da lei de satide mental 110
trabalho e emprego 250, 256

D]
Jamaica 216, 255
Japao
ajuda externa 111
ambientes propicios 189, 194, 198, 199
assisténcia e suporte 161
trabalho e emprego 245, 246

[K]
Key Ring 162
Kosovo 179

[L]

Legendagem 192, 195, 196, 198

Legendas 195

Legislacao, ver Leis e normas

Lei Americanas para Deficiéncia, 1990, Estados Unidos
181, 195, 196, 221, 249

Lei da Assisténcia Social, 2004, Africa do Sul 157

Lei da Deficiéncia, 1995, india 179

Lei da Discriminacao da Deficiéncia, 2007, Republica da
Coréia 195

Lei da Discriminagao por Deficiéncia, 2005, Reino
Unido 6, 181, 249

Lei das Pessoas com Deficiéncia, 1995, india 185

Lei das Pessoas com Deficiéncia, 2008, Malasia 184

Lei das Transmissoes de Radio e Televisao, 2000,

Lei de Acessibilidade as Comunicac¢des do Século XXI,
Estados Unidos 195
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Lei de Comunicacoes 1996, Estados Unidos 196
Comunidades
falta de participacdo 271
papéis na educacao 231-232
recomendacoes para 278

Lei de Cuidados Acessiveis, 2010, Estados Unidos 69

Lei de Educacao de Pessoas com Deficiéncia (IDEA),
Estados Unidos 221

Lei de Investimento na Forca de Trabalho, 1998,
Estados Unidos 251-252

Lei de Melhorias e Acessibilidade do Transporte, 2000,
Japao 189

Lei de Reabilitacéo (e suas emendas), Estados Unidos
196, 197,198

Lei de Reabilitacdao Vocacional, Estados Unidos 221

Lei de Reforma da Assisténcia Pessoal, 1994, Suécia 157

Lei dos Decodificadores de Televisao, 1990, Estados
Unidos 195, 196

Lei Nacional de Informatizagdo, 2009, Republica da
Coréia 195

Lei Nacional de Trustes, India 159

Leis e normas
acessibilidade 181, 183, 186, 187
assisténcia médica em geral 67, 86
discriminacdo por deficiéncia 9, 243, 248-249
educacdo de criangas com deficiéncia 222, 225
prestadores de assisténcia social 159
reabilitacao 108-109, 110, 127
tecnologia da informacao e comunicagao 193, 194-196
trabalho e emprego 248-249, 259

Leis trabalhistas, superprotecao 248

Lesdes da medula espinhal 60, 62, 79, 120, 254

Lesdes por acidentes de transito 35

Lesbes, traumaticas 35, 305

Lesoto 23, 164, 225

Libano 115, 233

Licenca por doenca, cuidadores informais 161

Limiar de deficiéncia 26-27, 29-32, 298-300, 301-302

Limitacdo de atividades 5, 309
medicdo 22-23, 105

Linguagem de sinais 147, 180, 192, 198

Lituania 218, 219

Luxemburgo 219

[M]

Madagascar 34, 146
Malaria 33-34

Malasia 183, 184, 253
Malaui 23, 41, 107

Malta 218, 219

Manual Sphere 182
Margem de saude 59, 314
Marketing social 6, 7
Marrocos 42

Medicdo da deficiéncia 21-24



Medicare, Estados Unidos 71
Medicina de reabilitacdao 101-104
Médicos de reabilitacao 112
treinamento 116-117
Médicos e medicina de reabilitacao 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
participagao 244-246
recomendagdes 258-260
Mercados de crédito 247
Método de Ponseti para tratamento do pé torto 103
México 38, 40, 198
assisténcia e suporte 146, 157
educacdo 213,214
educacdo 226, 227
Metas de Desenvolvimento do Milénio (MDGs) 13,314
Migrantes, como trabalhadores de apoio pessoal 152
Programas de microcrédito 254-256, 260, 314
trabalho e emprego 246
Mianmar 115
Missao da Hanseniase, India 254, 255
Mobilidade india 14, 117
Mobilidade india 14, 117
Mogambique
educagdo 216, 222, 230
estudos sobre deficiéncia 23, 107
hanseniase 34
Prevencéo de HIV/AIDS 77
Modelo biopsicossocial 4
Modelo médico 4
Modelo social 4
Modelos de Rasch 298
Moldova, Republica da 161, 216, 217
Mongélia 216, 231
Monitoramento, acessibilidade 183-184, 201
Morbidez 314
Morte prematura 62, 63
Mulheres
barreiras a assisténcia médica 65
com deficiéncias 8, 13
prevaléncia da deficiéncia 28, 30, 32
profissdes relacionadas com reabilitacdo 114-11
Mulheres, ver Mulheres

[N]

Nag¢oes Unidas
agéncias, recomendacgdes para 276-277
Assembleia Geral 13

Namibia 41, 42, 43,107, 215

Necessidades de pesquisas qualitativas 47-48

indice remissivo

Necessidades néo satisfeitas, ver Necessidades
satisfeitas e nao satisfeitas
Necessidades satisfeitas e nao satisfeitas
assisténcia médica 62-64
reabilitacdo 106-107
servigos e assisténcia 41-42, 43, 145-146
Nepal 34,108, 118, 123, 164, 233
Nicaragua 78, 157, 226, 227
Nigéria 34, 63, 105, 254
Normas
acessibilidade ver Padroes de acessibilidade
definidas 178
inadequadas 270
tecnologia da informagdo e comunicacao 193, 196-197
Normas Padronizadas para a Equalizagdo de
Oportunidades para Pessoas com deficiéncia (1993)
9,154,180
Noruega 6, 40,44, 111
ambientes propicios 184
assisténcia e suporte 154
educagdo 218,219, 233
trabalho e emprego 246, 256-257
Nova Zelandia 71, 111, 125-126
assisténcia e suporte 145, 146, 157, 164
educagdo 225, 226, 228
trabalho e emprego 248, 251, 257

[O]
Obesidade 61
Oferta de servicos
assisténcia médica em geral 72-81, 86-87
Modelos alternativos 77
problemas 270
reabilitacdo 119-122, 127-128
Operadores de transporte 187
educagdo e treinamento 191
Organizacao Educacional, Cientifica e Cultural das
Nag¢oes Unidas (UNESCO) 201, 218, 225
Organizagao Internacional de Padronizagao 182-183
Organizacao Internacional do Trabalho (ILO) 245, 254
Organizagao Pan-americana da Saude (PAHO) 153,
290-291
Organizagoes de desenvolvimento, recomendagoes
para 276-277
Organizagoes de pessoas com deficiéncia 154, 311
programas de microcrédito 255-256
recomendacdes para 260, 277 papéis na educacao 233
suporte do estado para 71-72, 159, 160
suporte para usuarios dos servicos 163
tecnologia da informagdo e comunicagao 200-201
Organizagoes nao governamentais (NGO) 314
assisténcia e suporte 150, 151, 159-160, 164
programas de microcrédito 255-256
recomendacdes para 260
suporte do estado para 71-72, 159-160
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tecnologia da informacao e comunicacao e 200-201
Orientagao 254
Ortese 106
Ortéticos, ver Protéticos—ortoticos
Osteoporose 61
Ouvidores pessoais 144
Ouvidores, pessoal 144

[P]
Padrdes de acessibilidade
definidos 309
fazendo valer 183
melhorando 185-183
nao conformidade 181
recomendagdes 201, 202-203
Pagamento de beneficios, deficiéncia 12, 44, 256-257
Pagamentos com recursos préprios 72
Pais 232-233, 235
Paises Baixos 40, 44, 78
assisténcia e suporte 154, 157, 159
dispositivos de assisténcia 111
educacdo 219
trabalho e emprego 246, 256-257
Paises de alta renda
ambientes propicios 189
assisténcia e suporte 145-146, 150, 151, 157, 160-161
assisténcia médica em geral 62, 64, 65-66, 68, 69, 73
custos da deficiéncia 44
educacéo de criangas com deficiéncia 215, 218, 227
envelhecimento da populagéo 36, 37
necessidade de servicos e assisténcia 42
pobreza e deficiéncia 40
prevaléncia da deficiéncia 27, 28, 30, 32
reabilitacdo 111, 112-114, 115
trabalho e emprego 246, 250
Paises de renda baixa e média
ambientes propicios 181, 182, 189-190
assisténcia e suporte 151, 156, 162-163
assisténcia médica em geral 62, 64, 65-66, 68, 69
criangas com risco de deficiéncia 37-38
educacéo 215, 228
emigracéo de pessoal qualificado 118
envelhecimento da populagdo 36, 37
medindo a deficiéncia 22-23, 25
necessidade de servicos e assisténcia 42
oferta de servicos 73, 75
pobreza e deficiéncia 40-41
prevaléncia da deficiéncia 27, 28, 30, 32
reabilitacdo 103, 111-114, 115-116
trabalho e emprego 246, 253
Paises desenvolvidos, ver Paises de alta renda
Paises em desenvolvimento, ver Paises de renda baixa
e média
Panama 226, 233
Paquistao 34, 115, 154, 222,226
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Paraguai 153, 227
Paralisia cerebral 62, 102, 105, 164
Parcerias publico-privadas 112, 160
Participagao eleitoral 179
Participagdo politica 179
Participacdo, definida 315
Pé torto 103,119
Peru 179, 227, 246
Pesos da deficiéncia 28, 29, 303
Pesquisa
assisténcia médica em geral 84-85, 87
deficiéncia 47-48, 275-276
participagao em 85
reabilitacdo 124-126, 128
Pesquisa Mundial de Saude (WHS)
assisténcia médica em geral 62, 64-66, 68, 69, 73

comparada com a Carga Global de Doencas 29-32, 300-301

limiar de deficiéncia 26-27, 29-32, 298-300, 301-302
limitagdes 301
medicao da riqueza 300
métodos analiticos 296-300, 307
participacao na educagdo 214, 215
prevaléncia da deficiéncia 25-28, 29-32, 269-270
projeto e implementagdo 295-302
taxas de emprego 245
Pesquisa Nacional de Deficiéncia (NDS), Iraque 23
Pesquisas 22-24
recomendacoes 46, 275
padronizacéo 24
Pesquisas com Grupos de Indicadores Mdltiplos (MICS),
UNICEF 37-38
Pessoal de reabilitacao 112-118, 127
baseada na comunidade 116,310
educacdo e treinamento 112, 115-116
nivel médio 115-116
profissional 115
recrutamento e reten¢ao 117-118
Pessoas com deficiéncia
envolvimento com 109
envolvimento ver Envolvimento de pessoas com
deficiéncia recomendacdes para 278
Pessoas idosas, ver Pessoas mais velhas
Pessoas mais velhas 35-37
assisténcia e suporte 145
auto-relato da deficiéncia 24
barreiras a assisténcia médica 66
prevaléncia da deficiéncia 27, 28, 30, 36-37, 304
servicos de reabilitacdo 122
Pessoas pobres
ajuda financeira 72
metas de reabilitacao 112
prevaléncia da deficiéncia 27, 28
Pessoas saudaveis 2010 67
Plano de cuidados, individualizado 81
Planos de acdo, nacionais, ver Estratégias e planos de



acdo nacionais sobre deficiéncia
Pobreza 11, 13, 40-41, 271
Polio 34
Politicas
acessibilidade 181, 187
assisténcia e suporte 152, 164
assisténcia médica em geral 67, 86
educacdo de criangas com deficiéncia 222, 225, 234
educacéo inclusiva 218
inadequada 270
reabilitacdo 108-109, 127
regulares 272-273
tecnologia da informacao e comunicacao 197-198
Polonia 219, 256
Portugal 198, 218, 219, 233, 249
Pratica baseada em evidéncias, reabilitagdo 125-126,
128
Prestadores de assisténcia médica
incentivos a 72
instalacdes razodveis 75, 77
problemas de comunicagao 74, 81
Prestadores de assisténcia social, requlamentagao 159
prestadores de servicos, recomendacdes para 277
Prevaléncia da deficiéncia 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 Doencas; Pesquisa
Mundial de Saude
fatores que afetam as estimativas 22-24
mercado de trabalho e 244
necessidade de melhores dados 32-33, 45-48
por condicdo de saiide 305
reportado por paises 25, 32, 279-284
uso dos dados 24
Prevaléncia global da deficiéncia 25-32, 45, 299, 300,
304, 305
Prevaléncia, definida 315
Prevencao
deficiéncia 8
doenca 62-63
Prevencao primaria 8
Prevencao secundaria 8
Prevencado terciaria 8
Principio do ambiente menos restritivo 217
Problemas nas costas 34
Produtividade 45, 245
Professores de educacéo especial 229, 230
Professores de escola
atitudes 224, 230-231
educacdo especial 229, 230
suporte 223, 229, 235
treinamento 223, 225, 230-231, 234
Professores, escola, ver Professores de escola
Programa de Servicos de Suporte Domiciliares de
[llinois 160

indice remissivo

Programa Mundial de Acao respeito das Pessoas com
Deficiéncia (1982) 9

Promocdo da sauide 62-63, 75,313

Protecdo social 12, 151, 256-257, 259, 317

Proteses 106

Préteses auditivas 105, 106, 123, 196

Psicélogos 112,315

Técnicos de Orteses e Proteses 114, 315a

[Q]

Quénia 146, 222, 232

Qualidade da assisténcia médica 67

Qualidade de vida 315

Qualidade dos servicos de suporte, melhorando 167

[R]
Rampas 182, 188, 189, 190-191
Reabilitagdo 99-128
abordando as barreiras a 107-126
arranjos 105-106
barreiras a 108-109
definida 100, 316
medidas e resultados 99-101
necessidades satisfeitas e nao satisfeitas 106-107
pesquisa 124-126, 128
pratica baseada em evidéncias 125-126, 128
processo 100
recomendacbes 126-128, 273
tecnologias 122-124, 128
vocacional ver Reabilitacdo e treinamento vocacional
Reabilitagdo baseada na comunidade (CBR) 6-7, 14, 75,
119-122
definidas 310
desenvolvendo 164
educacao inclusiva e 231-232, 235
Pessoas surdas 147
recursos limitados e infraestrutura 108
trabalhadores 116,310
treinamento vocacional 254
Reabilitagdo e treinamento vocacional 243, 253-254,
255, 259, 317

Reabilitagdo Internacional 77
Recrutamento, pessoal de reabilitacao 117-118
Recursos humanos

assisténcia e suporte 151-152
assisténcia médica em geral 81-84, 87
maximizando 244

melhorando a capacidade 274
reabilitacdo 112-118, 127

Reducdo da capacidade 5

definidos 313
medicdo 21-22

Referéncias

assisténcia médica em geral 74, 81
servicos de reabilitacdo 109, 119, 122
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Registros médicos eletronicos 81
Regulamentos, ver Leis e normas
Regularizagao 272-273
Reino Unido 40, 44, 111
ambientes propicios 179, 188, 191-192, 193-194, 200
assisténcia e suporte 146, 148, 154, 156, 159, 161, 162
assisténcia médica em geral 63, 72,78, 79, 83, 85
assistentes pessoais 151, 152, 163
desinstitucionaliza¢do 155
educac¢do 219, 228
reabilitacdo 104, 105, 119
risco de morte prematura 62, 63
trabalho e emprego 246, 247, 249, 252, 257, 258
Relacédo de géneros, prevaléncia da deficiéncia 28, 30, 32
Relagdes de emprego 244, 246
Relagbes interpessoais, dificuldades com 297
Relatdrios Mundiais de Satude 69-71, 73
Representantes 153,170, 171
Republica da Coréia 40, 74, 195, 231
Republica Popular Democratica do Laos 225, 228
Republica Unida da Tanzania 77, 115, 146, 189
RestricOes a participacao 5
medicdo 22-23, 101
Reumatismo 34
Revisdes de design, edificios 183
Riquixas 189
Romeénia 12, 155, 216, 217
Rotulagem 223-224
Ruanda 78, 106, 215, 222, 224
RUCODE 164a

[S]
Salario minimo de reserva 245, 316
Saldrios 247
baixos 245, 271
de reserva 245,316
Saneamento 14, 38
Saude
definida 59, 312
desigualdades 63, 67
margem de 59, 314
pessoas com deficiéncia 59-65, 271
Sector privado, recomendacées para 277
Seguro saude
cobertura de reabilitacdo 111, 112
dificuldades no acesso a 69, 70
privado 69
provendo acessibilidade 71
social 69
Seguro saude privado 69
Seguro saude social 69
Seguro, saude, ver Seguro saude
Sen, Amartya 11-12
Serra Leoa 41
Sérvia 156, 159, 161, 181
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Servigos (ver também Servicos de assisténcia e
suporte; Servicos de saude; Servigos de reabilitagao)
falta de oferta 270
necessidades satisfeitas e nao satisfeitas 41-42, 43
regulares 272-273, 314

Servigos baseados na comunidade
assisténcia médica em geral 73,78
reabilitacao vocacional 254
salide mental 110, 153

Servicos de assisténcia e suporte 146
coordenagdo 152-154, 160-163
desenvolver infraestrutura 165-166
envolvimento do usudrio 161-162
formal 148-150, 165
inadequada e ineficiente 152
informal ver Cuidados institucionais informais ver

Cuidados institucionais para usuarios 163, 166
melhorando a qualidade 167
orientado ao usuario 160-161, 162
terceirizacao 156
Tipos 145

Servigos de assisténcia médica oral 63

Servigos de emprego 243

Servicos de informacdo e aconselhamento 145

Servicos de reabilitacdo
barreiras ao acesso 108-109
baseada na comunidade ver Reabilitagdo coordenada

multidisciplinar baseada na comunidade 119
financiamento 110-112, 127
oferta 119-122, 127-128
planos nacionais 109-110

Servicos de reabilitacao multidisciplinar 119

Servigos de saude
barreiras a oferta 72-81
barreiras ao acesso 6, 63, 64—-66
centrados nas pessoas 78-79
coordenacédo 79-81
especialista 75-78
instalacdes razoaveis 75, 77
pesquisa 84-85
provisao 4-6

Servigos de saude centrados nas pessoas 78-79

Servicos de saude mental 64
acessoa69,73,78
reforma 110, 153

Servicos de saude reprodutiva 63

Servigos de saude sexual 63

Servigos de suporte coproduzidos 162

Servicos de suporte orientados aos usudrio 160-161, 166

Servicos de suporte psicossocial, cuidadores informais
161

Servigos de suporte residencial 145, 152

Servigos de transporte especiais (STS) 186, 187-188

Servicos Pedicab 189

Servigos privados de assisténcia e suporte 150, 160



Servicos regulares 272-273,314
Servigos voluntarios, suporte a 159-160
Sindicatos de trabalhadores 258, 260
Sindrome de Down 61, 75
Sistema de bondes 188
Sistema de transporte urbano rapido 189, 190
Sistema Estatistico Europeu (ESS) 291
Sistemas de informagdo sobre satide 108-109
Sistemas de marcagédo 73
Sistemas de 6nibus 188-189
Sistemas de pré-pagamento 156
Sistemas de transporte flexiveis (FTS) 188
Sistemas ferroviarios 186, 188-189
Sites da web, ver Internet
Situacdes de emergéncia 186, 196, 198
Sobreviventes de AVC 154
Sociedade inclusiva 313
Software de leitura de tela 194, 199, 316
Sono e energia, dificuldades com 297
Sri Lanka 36, 115, 197, 198, 257
Status socioecondmico 40-41
Sudéo 115, 146
Suécia 35,40, 42,44, 111
ambientes propicios 188, 197-198
assisténcia e suporte 154, 155, 157, 164
educa¢do 219
tomada de decisoes assistida 144
Suica 219, 226-227, 245, 246, 251
Suporte da comunidade (servicos) 145, 165
comparagdes de custos 155-156
falta de adequacao 152
necessidades nao satisfeitas 146
transicao para 154-155, 165
Surdez, ver Deficiéncia auditiva
Suspensao temporaria de servicos 145, 146, 161, 166

[T]
Tailandia
reabilitacdo 115,118, 122
suporte a comunicagdo 146, 198
tendéncias de risco 38
trabalho e emprego 253, 255
Taiwan, China 71
Tanzénia, Republica Unida da 77, 115, 146, 189
Taxa de participacdo na forca de trabalho 244
Taxas ao usuario 156
Taxas de emprego 244, 245, 246, 271
Taxas de mortalidade 62, 63
Taxis, acessiveis 186, 188
Técnicos de Orteses e Proteses 114, 315
educagdo e treinamento 115, 116, 117
Tecnologia apropriada 116, 309
Tecnologia da informacéo e comunicacéo (ICT) 81,
177-178,191-201
acao da industria 199-200

indice remissivo

barreiras 178-180, 186, 191-194
compras 196, 198-199
custos 193-194
desenho universal 199
escolas 228-229, 230
falta de acesso 180
inacessibilidade 192-193
leis e normas 193, 194-196
normas 193, 196-197
organizagdes nao governamentais e 200-201
politicas e programas 197-198
recomendacoes 203
ritmo das mudancgas 194
superando as barreiras 194-201
Telecomunicagdes
acessibilidade 192, 194, 196, 197-198
caracteristicas de desenho universal 199
regulamentacdo 193, 194, 195
Telefones 192, 195, 196, 197-198, 199
Telefones celulares 193, 199, 200
Telemedicina 81
Telerreabilitacdo 123-124, 128
Televisao 192-193, 195, 196, 198
Tempos de espera 107, 119
Teoria de Resposta ao Item (IRT) 298, 301
Terapeutas fisicos 112, 115
Terapeutas ocupacionais 112, 114
Terapia 104-105, 317
Terapia da fala e linguagem 317
Terapia de exercicios 104, 105
Terapia ocupacional 83, 314-315
Terremotos 121
Togo 115
Tomada de decisdes, assistida 144, 166
Tonga 42
Trabalhadores da assisténcia social, ver Trabalhadores
de suporte, pessoal
Trabalhadores da satde 81-84
atitudes e ideias erroneas 81-82
educagdo e treinamento 82-83
recomendacbes 87
recrutamento e retencao 117-118
recursos para 84
treinamento em reabilitagao 116-117
Trabalhadores de cuidados diretos, ver Trabalhadores
de suporte, pessoal
Trabalhadores de suporte pessoal, ver Trabalhadores
de suporte, pessoal
Trabalhadores de suporte, pessoal 151-152 (ver
também Assistentes pessoais)
Trabalho 243-260 (ver também Emprego; Mercado de
trabalho)
abordando as barreiras 248-258
acessibilidade 247
barreiras 247-248
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conceitos 244
ideias erroneas sobre deficiéncia 247-248
importancia 244
intervengdes sob medida 249-253
recomendacoes 258-260
Tracoma 34
Transporte
acessivel 178, 186-191, 202-203
aos centros de reabilitacao 119
as instalacdes de assisténcia médica 73-74
barreiras 186-187
barreiras fisicas 188—189
definido 178
desenho universal 189-190
estrutura tarifaria 187
politicas 187
Transporte adequado a demanda 186, 187-188
Transporte publico 178, 186-191
Tratamento da deficiéncia 252-253, 311
Treinamento (ver também Educacao) criando
capacidade de 116, 117
deficiéncia 274
gestores de transporte 191
pessoal de reabilitacao 112, 115-116
professores de escola 223, 225, 230-231, 234-235
trabalhadores da satide 82-83
trabalhadores de suporte 163, 166
usudrios dos servicos de suporte 163, 166
vocacional ver Reabilitacdo e treinamento vocacional
Treinamento continuado 254
Treinamento médico 82, 83
Treinamento pelos pares 254
Treinamento vocacional regular 253-254
Triagem oncolégica 62-63, 73
Triagem, cancer 62-63, 73
Turquia 250

[U]
Uganda 78
ambientes propicios 179, 184
assisténcia e suporte 148
educacédo 220, 231
reabilitacdo baseada na comunidade 147
tecnologias assistenciais 105
tratamento do pé torto 103, 119
Uniao Europeia 198-199, 249
Unido Internacional de Telecomunicagdes (ITU) 194
UNICEF Pesquisas com Grupos de Indicadores
Multiplos (MICS) 37-38
Universidades
educagdo do pessoal de reabilitacdo 115
educacdo dos trabalhadores da satide 82, 83
escolas de arquitetura 184
Uruguai 41, 227
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Vans compartilhadas 187-188

Vans, compartilhadas 187-188

Velhice vulneravel 312

Vida independente 145, 271, 313
mecanismos for 162-163
necessidades nao satisfeitas 146

Videofones 192

Vietnam
custos da deficiéncia 41, 44
dispositivos de assisténcia 123
educagdo e treinamento 115, 225, 226
transmissao de noticias 198

Violéncia 61, 224

Votagao 179

[W]
W3C Iniciativa de Acessibilidade a Web 197

[Z]

Zambia 41,107
assisténcia e suporte 161
educagdo 215, 216, 231
medindo a deficiéncia 23, 25, 26-27
necessidade de servicos 42, 43
trabalho e emprego 246

Zanzibar 233

Zimbabue 23, 41,74
necessidade de servicos 42, 43
participacao na educagdo 215
reabilitacao 107, 115
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