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Apresentacao

Este documento visa apresentar o terceiro produto (Produto 03) da Carta
Acordo firmada entre a Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(SNDPD) do Ministério dos Direitos Humanos (MDH), a Organizagdo dos Estados
Ibero-Americanos (OEI), a Fundagdo de Empreendimentos Cientificos e
Tecnoldgicos (FINATEC) e a Universidade de Brasilia (UnB). O objetivo do produto
¢ produzir “Material didatico para a atualizagdo e o alinhamento sobre validagdes
cientificas e a temadtica da deficiéncia para os entes publicos e para equipes de
validagdo”.

O produto completa um conjunto de documentos técnicos que visam
instrumentalizar gestores publicos sobre o processo de validagdo de instrumentos
cientificos para deficiéncia, especificamente neste caso o Indice de Funcionalidade
Brasileiro (IFBr). Ele busca, a partir de um conjunto de artigos técnico-cientificos,
auxiliar os gestores na construcdo de olhares diferenciados sobre a deficiéncia e sobre
sua avaliacdo, com vistas a possibilitar reflexdes coletivas e compassadas sobre
conceitos e/ou processos historicos que irdo influenciar os processos de validagdo do
IFBr.

Cabe relembrar a forma como este produto foi pensado no escopo geral do
processo de validacdo. Ele seria mais um dos documentos técnicos a serem
disponibilizados para os gestores publicos — mas também para a sociedade em geral,
como movimentos sociais, universidades, servigos, etc. — para auxiliar no alinhamento
tedrico conceitual sobre a tematica da deficiéncia. No projeto alvo da carta acordo, o
produto estd inserido em uma fase de “pré-validacdo”, ou seja, um movimento
anterior a entrada em campo e que poderda ser importante como forma de
sensibilizacdo quanto aos processos de validagdo.

Visto que podera ser utilizado também como uma forma de divulgacdo de
reflexdes cientificas em nivel mais geral, ele foi pensado de modo a agregar
pesquisadores especialistas na temdtica em diferentes areas do conhecimento. Essa
estratégia foi utilizada para que a discussdo pudesse ultrapassar os muros do poder

publico e/ou da universidade e para fazer com que diferentes atores importantes



R

UnB
fizessem parte na construcdo de reflexdes sobre a tematica da deficiéncia e sua

instrumentalizagdo na validagdo do Indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr).

Cabe destacar que um processo de validagdo de um instrumento envolve
também a aceitagdo social e cultural. Congregar pesquisadores, socializar o
conhecimento, buscar parceiros em nivel institucional e em diferentes esferas
(governo, universidades, sociedade civil) € estratégico para envolver diferentes atores
e promover, assim, um amplo debate sobre a importancia de um instrumento como o
IFBr. A producdo aqui apresentada apresenta também este desafio — o de produzir e
socializar conhecimento para contribuir com a aceitacdo do IFBr e de sua validacao
em nivel nacional e internacional.

A proposta pensada pela equipa da Universidade de Brasilia (UnB) ¢ de que
as reflexdes aqui apresentadas possam virar um livro a ser disponibilizado de maneira
digital e impressa. Algumas discussdes ainda podem ser incorporadas, haja vista a
forma como o processo de validagdo vem caminhando em nivel federal. Cabe destacar
que a produc¢do visa a divulgag@o dos avancos das politicas ptblicas para pessoas com
deficiéncia no Brasil e os desafios inerentes da avaliagdo da deficiéncia no contexto
nacional.

Conforme podera ser verificado em anexo, o livro estd dividido em seis (06)
capitulos, além de uma introdu% Os capitulos versam sobre temas de interesse dos
processos de validagdo do Indice de Funcionalidade Brasileiro.

O capitulo 1 intitulado “O conceito de Deficiéncia”, escrito por Ana Rita de
Paula, apresenta o conceito de deficiéncia como complexo e multidimensional. A
autora parte da perspectiva fenomenologica, imbricando a discussdo sobre deficiéncia
em diferentes ambitos. Segundo Ana Rita a deficiéncia deixou de ser um atributo da
pessoa e se tornou alvo de avaliagdes sobre o seu significado.

Seu ponto de partida ¢ a ideia do corpo visto como uma categoria historica,
se no passado a deficiéncia era alvo de interpretacdes metafisicas, vista no ambito do
divino, na atualidade se compreende o corpo e a deficiéncia como uma das expressoes
da diversidade humana e ndo mais como infortiinio individual. Para a autora, o corpo
humano abriga um sujeito psiquico, social e historico. Neste sentido, exige varios
saberes e diferentes abordagens pois a deficiéncia ¢ um fendmeno humano cuja
totalidade ¢ impossivel de ser abarcada. O texto apresenta uma historiografia da

deficiéncia por periodos paradigmaticos. Desde a Antiguidade existe uma concepcao
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de que o corpo deficiente ndo ¢ humano. Na era cristd a no¢do de humanidade das

pessoas com deficiéncia ¢ reconhecida pelo prisma religioso e as pessoas se tornam
alvo da caridade. Ainda hoje hé institui¢des filantropicas, especialmente no Brasil,
que sdo dedicadas ao cuidado de pessoas deficientes. De igual modo, a Idade das
Luzes viu nascer a razdo e a atencao as pessoas deficientes foi revestida de Ciéncia
mas permanecia o construto social de que a deficiéncia era decorréncia de doenga e
infortinio. Acrescido a este discurso, as ideias eugenistas ganharam for¢a no século
XX e ainda permanecem no imaginario quando se reflete acerca da deficiéncia,
especialmente na modernidade com o capitalismo que valora a ndo — produtividade de
pessoas deficientes de forma negativa. Por outro lado, a deficiéncia sendo concebida
como consequéncia de doenca e de acidente de trabalho impulsiona os trabalhadores a
reivindicarem mudangas sociais e politicas. Embora o discurso biomédico ndo mais
seja o discurso dominante nos dias de hoje, ainda ¢ possivel verificar suas premissas
em diversas iniciativas relacionadas a deficiéncia e a autora destaca o
desenvolvimentismo, que ¢ um modelo pedagdgico de correcdo pela educacao
fisioterapica e neuroestimulante, que avalia o grau de inteligéncia e funcionalidade
fisica , tendéncia que reforca o saber biomédico. Isto ¢, a deficiéncia enquanto
fendmeno continua atrelada a no¢des biomédicas e o corpo deficiente ¢ considerado
uma expressdo “danificada” do organismo. Logo o saber/poder médico busca
“corrigir” corpos deficientes em espagos de segregacao espacial e social mantidos por
instituicdes filantropicas, mantendo a nocdo de “normalidade” excluida da
possibilidade de incluir as pessoas deficientes. O século XX conhece um periodo onde
h4d um reconhecimento maior dos direitos de minorias, € a deficiéncia finalmente
adentra no campo dos direitos humanos. O Brasil desenvolve acdes de protecdo a
pessoa com deficiéncia nomeadamente através de agentes sociais e ONG’s, além da
luta politica dos familiares e amigos de pessoas com deficiéncia, criando os espagos
necessarios com pouca participagdo do poder politico.

Os espagos institucionais existentes eram marcados pelo signo da custddia,
do isolamento das pessoas do convivio social. Novos paradigmas de cuidado surgem e
a deficiéncia passa a ser um tema cientifico, de estudo. Invariavelmente tais estudos
se dedicam a contar a trajetoria dos movimentos sociais em torno da deficiéncia que
desemboca no Modelo Social da Deficiéncia cujo discurso é construido por pessoas

com deficiéncia e com conhecimento universitario. O modelo social da deﬁciéncig ¢
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apresentado como uma contra-hegemonia ao discurso biomédico e se junta ao modelo

educacional, psicossocial e modelo marxista dentre outros citados pela autora.
Contudo ¢ a contradicdo e a ideia de construgdo coletiva acerca do atendimento das
necessidades de pessoas com deficiéncia que permitem o aprofundamento no
entendimento do que ¢ deficiéncia, compreensdo ofertada pelo modelo social. Isto &,
ha paises desenvolvidos que possuem estratégias de suporte e garantem a
acessibilidade de todos e hé paises mais pobres onde a sobrevivéncia ainda ndo esta
garantida para todos. Assim, o discurso social apresenta robustez e consisténcia por se
apoiar em dois pilares: compreende o preconceito em torno da deficiéncia como a
origem das desvantagens sociais que as pessoas deficientes possuem e consideram
que sdo as causas sociais tais como pobreza e desigualdade econdmica, que
escamoteiam um sistema que v€ a disfuncionalidade como desviante e anormal pois
oculta as determinagdes sociohistoricas que estdo na fonte destes problemas. Uma das
maiores conquistas do modelo social reside no reconhecimento social com espago de
fala das pessoas deficientes para tratarem de questdes que lhes concerne retirando a
representacdo de médicos e familiares.

No século XXI a pessoa com deficiéncia ganha uma nova representaciao
social: a de consumidor de produtos capazes de modificar o meio ambiente no esteio
de um discurso fisiatrico e no escopo da interpretacdo da deficiéncia como fendmeno
relacional no qual os problemas podem ser resolvidos uma vez retiradas as barreiras
arquitetonicas, surgindo com mais vigor o proposito da inclusdo social no modelo
social. As politicas publicas brasileiras avancam progressivamente a uma maior
organizagdo nacional para além da adaptagdo dos espacos. Este avanco ¢ destacado
pela autora como proveniente do movimento social das pessoas com deficiéncia e se
traduzem em leis e decretos que instrumentalizam meios de defesa de direitos e
consequentemente alteram a no¢do de deficiéncia para uma condi¢gdo humana, tal
como a feminina ou a étnica racial sendo injustificada a restricdo de participacdo
social.

O segundo capitulo (Capitulo 2) intitulado A concepg¢do sobre deficiéncia
nas politicas publicas no Brasil: revisdo histérica, também de autoria de Ana Rita de
Paula, faz um resgate historico da Constituicdo da Legislagdes Brasileiras destinadas
as pessoas com deficiéncia. No Brasil, houve forte mobilizagdo dos movimentos

sociais, durante a década de 1970 e 1980, de forma a lutar pelo reconhecimento do
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status de cidadao deste publico. A autora também desenvolve suas reflexdes

demonstrando como o conceito de deficiéncia foi sendo alterado nas leis brasileiras
em cada periodo historico.

Inicialmente na década de 1970 as politicas destinadas as pessoas com
deficiéncia eram de carater especial e acabavam promovendo medidas segregatdrias
ao invés de universais. A década de 1980 foi fundamental para constru¢do e
organizagdo do movimento das pessoas com deficiéncia para a luta do
reconhecimento da cidadania, da autonomia, e da plena participacdo na sociedade. A
forca deste movimento social foi sendo produzida, principalmente, com a participacao
no processo Constituinte que levou a construgao da Constituicdo Federal de 1988. As
reivindicagdes tanto no campo da saude, da assisténcia social, do trabalho, da
educagdo, entre outras, foram contempladas.

A década de 1990 foi determinante para implementagao de varias politicas.
A exemplo tem-se o Sistema Unico de Saude, garantindo satide universal; o Estatuto
da Crianga e do Adolescente, promovendo educagdo inclusiva; e a Politica de
Assisténcia com a garantia da habilitacdo e reabilitacdo e a instituicdo de um salério
minimo a pessoa idosa ou deficiente que nao possua meios de manutencdo da vida em
condi¢des dignas.

As legislagdes construidas no Brasil tém como objetivo assegurar a Protegdo
Social das pessoas com deficiéncia rompendo com a ldgica assistencialista existente
pré-Constituicdo de 1988. O pais vem sendo reconhecido internacionalmente como
vanguardista pelas abrangéncias de suas politicas publicas referentes a deficiéncia,
sendo o maior em legislacdes em todo territdrio americano.

A contribuicdo que a Convengdo sobre os Direitos das pessoas com
Deficiéncia trouxe para o pais colaborou para modificagdes no conceito de
deficiéncia, fazendo com que as barreiras sociais passassem a ser consideradas como
responsaveis pela restricdo de participagdo social. Tal defini¢do traz uma dimensao
psicossocial da deficiéncia que reflete na construgdo das politicas publicas. Assim, as
legislacdes que asseguram bens e servigos a pessoas com deficiéncia vem sendo
organizadas de forma a assegurar uma educagdo inclusiva, acesso ao mercado de
trabalho e a participagdo social em par de igualdade. Sendo respaldadas, atualmente,
pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia ou Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n°

13.146/2015).
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J& no Capitulo 03, Os desafios para a constru¢do do modelo unico de

avaliagdo da deficiéncia, de autoria de Livia Barbosa e Everton Luis Pereira,
apresenta o quao desafiador determinar o que ¢ deficiéncia. Os autores argumentam
que com a publica¢do da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), o Estado brasileiro assumi
a responsabilidade de construir um Modelo Unico de Avaliagdo da Deficiéncia (MU)
que ird identificar pessoas com deficiéncia para fins da prote¢ao social disponibilizada
por todas 23 a@)liticas especificas existentes no pais. O MU comega a ser construido
em 2017 por meio da validagdo do Indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr) por
cada uma dessas politicas.

A LBI reproduz o conceito da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, onde deficiéncia ¢ a restricdo de participagdo sofrida por pessoas com
impedimentos em ambientes com barreiras. Nesse cendrio, as disputas emergem e
coloca-se o desafio politico e democratico de garantir que a producdo da deficiéncia
pelo Estado, ainda que controversa, atenda ao protagonismo das pessoas com
deficiéncia e siga de encontro ao chamad@lodelo social do qual o conceito da
Convengao ¢ tributério.

O Capitulo 04, Avaliacdo da deficiéncia na politica de assistépeia; a
experiéncia do BPC, de Miguel Abud Marcelino tem como objetivo desenvr(%r a
respeito da avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia, tendo como base a aplicacdo do
instrumento utilizado na concessdo do Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC,
beneficio este instituido pela Lei Organica de Assisténcia Social (Lei n°® 8.742/1993) e
administrado pelo Instituto Nacional do Seguro Social - INSS. O autor divide o
capitulo em quatro partes a fim de demonstrar o processo de compreensdo da
deficiéncia, o desenvolvimento dos instrumentos de avaliagdo e sua aplicabilidade a
politica social. A ultima parte do capitulo se subdivide em oito momentos para
demonstrar o processo de avaliagdo da pessoa com deficiéncia requerente do BPC.

Ao iniciar o capitulo o autor desenvol\J%bre “a construg¢do do modelo em
uma perspectiva historica”. Miguel Abud apresenta o caminho percorrido pela
avalicdo da pessoa com deficiéncia no que se refere ao BPC. Desde a avaliacao
realizada com base no modelo biomédico instituido pela Classificacdo Internacional
de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens - CIDID que se baseava nos conceitos

de incapacidade para vida independente e trabalho até a instituicdo da Classificacao
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Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF, em 2001, que

contribuiu para o processo de reflexdo dos critérios de acesso ao beneficio.

O autor faz um resgate das alteragdes na LOAS que buscavam apropriar o
conceito de deficiéncia trazidos pela Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e pela CIF. Aponta também o debate trazido junto com a institui¢do do
Decreto n® 6.214/2007 que contribuiu para a discussao de implantagdo de um Modelo
Unico de Avaliacio da Deficiéncia. Miguel sugere que para elaborar um modelo de
avaliagdo como este se deve considerar também outras experiencias, como a da
avaliagdo biopsicossocial para acesso ao BPC.

A segunda parte do capitulo, intitulada “As versoes dos instrumentos de
avaliagdo” tem como objetivo apresentar as mudancas ja realizadas no modelo
biopsicossocial para concessdo do BPC que se encontra atualmente em sua terceira
versdo. A primeira versdo tinha como definidor a concepgdo de vida independente e
trabalho e a concessdo era baseada no grau de incapacidade. A segunda versdo, de
2011, adicionou o corte de dois anos para avaliacao de impedimentos de longo prazo.
E por fim, a terceira versdo, de 2015, exclui a terminologia impedimento,
substituindo-a para “alteracdes em fungdes e/ou estruturas do corpo”, a fim de propor
uma compreensdo ampla da deficiéncia.

A terceira parte do capitulo “Defini¢coes que norteiam o atual processo de
avaliagdo biopsicossocial para acesso ao beneficio”, o autor traz as defini¢des que
atualmente sdo utilizadas para o acesso ao beneficio. Sdo elas: pessoas com
deficiéncia, impedimento de longo prazo, avaliagdo da deficiéncia e do grau de
impedimento.

A quarta parte “a avaliagdo biopsicossocial de pessoas com deficiéncia para
acesso ao BPC”, Miguel apresenta como ¢ feita a avaliagdo biopsicossocial da
deficiéncia para acesso ao beneficio. Sendo essa considerada auto instrutiva, com
perguntas retiradas da CIF ou proposta pelos profissionais responsaveis pela avaliagdo
de todo Brasil que participaram da capacitacdo que ocorreu entre 2012 e 2014.

A quarta partiw% capitulo ¢ subdivida em oito momentos em que o autor
busca apresentar as partes que constituem a avaliagdo biopsicossocial. Primeiramente
¢ colocado a identificagdo do usuario que é realizada pelo Cadastro Unico. Em

segundo ¢ realizada a Avaliagdo Social feita pelo Assistente Social a fim de avaliar
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Fatores ambientais e Atividades e Participacdo. Em terceiro, ¢ realizada avaliagdo

médica das fungdes do corpo e suas alteragdes pelos Peritos Médicos.

No quarto momento, o autor apresenta como ¢ avaliado Atividades e
Participacdo tanto nas Avaliagdes Social como Médicas. Ele justifica que a avaliacdo
era para ser realizada em conjunto, mas ndo ocorre por sobrecarga de trabalho nas
agendas dos profissionais. Sendo assim, tais definicdes sdo avaliadas separadamente
pelos profissionais.

No quinto momento o autor faz um movimento de demonstrz% atribui¢do
determinada aos qualificadores dos dominio e componentes do instrumento,
atribuindo seus valores e definicdo das médias. Em sexto, o autor apresenta como se
chega ao resultado da avaliagdo referente a Fatores ambientas, Atividades e
Participacao, Fungdes do corpo que resultam no preenchimento ou ndo dos requisitos
que também esta associado a renda per capta de ¥4 do salario minimo.

Em sétimo, ¢ colocado que as causas da deficiéncia sdo levantas durante a
avaliagdo médica, mas de forma meramente estatistica. O oitavo momento dessa
subdivisdo, os aspectos relacionados sobre questdes de risco sdo colocados como
importantes, sendo encaminhadas para os Centro de Referéncia da Assisténcia Social
para acompanhamento.

O autor conclui que os instrumentos ja desenvolvidos precisam de
aprimoramento, mas sio referéncia para a implantagio do Modelo Unico. Tendo
como vista o instrumento do BPC que muito tem a contribuir, devendo estar alinhado
a implanta¢do de um novo modelo de forma a garantir avangos e ndo retrocesso@

O capitulo 05 foi desenvolvido por Ana Cristina Franzoi e Denise Rodrigues
Xerez (duas das criadoras do Instrumento) e tem como titulo Indice de
Funcionalidade Brasileiro — IF-Br: Instrumento de Classificagdo do Grau de
Funcionalidade de Pessoas com Deficiéncia para Cidadios Brasileiros. Segundo as
autoras avaliar as incapacidad% complexo, mas necessario uma vez que o desafio
estd posto como uma demanda mundial, a despeito das diferengas das condi¢des de
vida das pessoas com deficiéncia. Assim ¢ imprescindivel um instrumento capaz de
identificar quem sdo essas pessoas. Neste sentido foi criada a exigéncia legal através
do decreto 8954/ 2(1;‘ de haver um modelo unico brasilei%de classificagdo e
valoracdo das deficiéncias. O IFBr ¢ um documento oficial de classificagdo e afere o

grau de funcionalidade da pessoa com base na CIF — Classificagdo Internacional de
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Funcionalidade que considera o modelo social e se apoia na MIF- Medida de

Independencia Funcional para avaliar os resultados.

As autoras informam que o instrumento passou por duas fases: a primeira foi
a coleta de insumos com o uso de indicadores socioecondmicos produzidos pelo
governo brasileiro e foi realizada com pesquisa qualitativa utilizando grupos focais
com pessoas com deficiéncia. A segunda etapa desenvolveu o instrumento a partir do
contato em reunides com especialistas.

Foram definidos eixos centrais na avaliagdo do instrumento além da
definicdo das atividades e participagdes tais como ser um instrumento Unico de
aplicacdo para todos os tipos de deficiéncia e focado na pessoa ndo no seu diagnostico
ou deficiéncia, utilizacdo do método linguistico de Fuzzy, elabora¢dao do instrumento
para criancas e jovens, de uma ficha de identificagdo e um questionario
socioecondmico.

Um manual foi elaborado para descrever o processo e as autoras justificam o
uso do modelo linguistico Fuzzy pois este oferta a possibilidade de lidar com a
imprecisdo e a subjetividade, respeitando a complexidade de uma questdo de analise,
por descrever uma condigdo e a partir da mesma, oferecer um meio de alcangar
conclusdes. Assim, foram propostas trés condi¢des, considerando os tipos de
deficiéncia, a saber: deficiéncias de tipo auditiva- intelectual-cognitiva e/ou mental,
motora e visual.

A primeira condi¢do determina os dominios que terdo mais peso para cada
grupo de funcionalidade. O critério ¢ Util por somar as pequenas necessidades em
varios aspectos da funcionalidade e apontar uma grande dificuldade a partir de poucos
aspectos.

A segunda condi¢do diz respeito a temas emblematicos que concernem de
forma particular cada tipo de deficiéncia.

A condigdo terceira aponta que a necessidade de um cuidador, o auxilio de
terceiro, define a incapacidade ndo obstante a diferenca entre as deficiéncias.

O instrumento para criangas e jovens considerou as faixas etarias. No
questionario socioecondmico se privilegiou os seguintes dados: demografia,
educagdo, mercado de trabalho, renda e infraestrutura a partir de perguntas adaptadas
da PNAD - Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio e PME — Pesqusa Mensal
de Emprego.
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As autoras apresentam as balizas para as pontuagdes das avaliagcdes nas quais

a totalidade do IFBr ¢ variante entre 25 (pior) e 100 (melhor) nos adultos. Para as
criangas, consideradas naturalmente dependentes, a valoracdo maxima ndo alcanca a
totalidade de 100.

O Capitulo 06, Condicionantes e requisitos estruturais para a pesquisa
Epidemioldgica sobre Deficiéncia, de autoria de Heleno Rodrigues Corréa Filho,
discute os fundamentos da pesquisa epidemioldgica sobre Pessoas com Deficiéncia
(PcDs). O texto estabelece como referéncia as fontes conceituais fundamentais para
formular projetos na area e situa quais sdo as fontes sociais que informam problemas
a serem resolvidos e superados considerando as fronteiras atuais do conhecimento.
Além disso, descreve pressupostos éticos sobre a pesquisa clinica e social com PcDs e
destaca dentre os varios tipos de delineamento epidemioldgico a necessidade atual de
conduzir Estudos de Aprimoramento Diagnostico sobre a capacidade, acuracia e
efetividade dos métodos empregados para avaliar deficiéncias e seu atributo de
gravidade. Conclui apresentando a proposta de que o estdgio atual da arte de validar
instrumentos para a pesquisa epidemiologica com PcDs seja voltado para um dos
aspectos gerais da validacdo envolvendo métodos proprios para realizar estudos de
aprimoramento diagndstico sobre capacidade instrumental, acuricia e efetividade.

Também de autoria de Heleno Rodrigues Corréa Filho, o Capitulo 07,
Pesquisa Epidemioldgica sobre Deficiéncia, analisa parcialmente as opg¢des para
calculos amostrais de propor¢des e suas respectivas opgdes de delineamento de
pesquisa considerando ndo realizar pesquisa quantitativa em caso de politicas de
publico alvo reduzido. Também, analisa a composi¢do de fases qualitativas e
quantitativas e propde escolha de estratégias de divisdo de responsabilidades entre
instituicdes participantes e promotoras de validagdo. O capitulo conclui por apontar
com base na validagdo do IFBRA quais seriam os dominios com possibilidades de
mudangas aditivas ou totais, quais quesitos teriam preferéncia para serem reescritos e
testados, e chama atencdo especial para a manutencdo de formato padronizado de
dados dos registros em computador que deverdo ser compartilhados. O texto também
tem uma proposta para que os nucleos validadores estabelegam um conjunto Unico de
trés perguntas destinadas a criar o padrao de referéncia que cada nucleo iré utilizar ao
considerar seus critérios quantitativos de valida¢do (padrdo ouro). Termina por

declarar uma proposta de contrapartida da coordenacao aos nucleos validadores.
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O oitavo capitulo, Deficiéncia e Trabalho, de Daniela da Silva Rodrigues e

Mara Alice B. Conti Takahashi busca defender a importancia da inclusdo social das
pessoas com deficiéncias no trabalho requer compreendéf, em primeiro lugar, a
relagdo entre subjetividade e trabalho. Essa perspectiva vem sendo pautada na
experiéncia que as pessoas vivenciam na atividade laboral. Com as transformagdes no
mundo do trabalho, uma nova forma de produzir e organizar o trabalho foi sendo
incorporada, como o processo de reestruturacdo produtiva e as formas de gestdo. Tais
mudancgas desconsideram o “saber fazer” do trabalhador e a sua individualidade, em
favorecimento da produtividade e das relagdes capitalistas. E

Neste contexto desalentador, a inclusdo da pessoa com deficiéncia e o
mercado de trabalho torna-se um desafio, pois se trata de inserir no trabalho uma
populacdo que traz em si os reflexos da segregacdo e da exclusdo social, despreparada
para disputar competitivamente uma vaga no mercado de trabalho, ficando condenada
a tutela de familiares, ao subemprego e a informalidade.

Com relagdo a empregabilidade das pessoas com deficiéncia, de acordo com
a Relagdo Anual de Informagdes Sociais — RAIS (2016) existem 357,8 mil pessoas
com deficiéncia no mercado formal de trabalho, o que representa 0,73% do total de
vinculos empregaticios no cenario brasileiro. Na tentativa de garantir o acesso ao
trabalho e reverter o quadro de baixa empregabilidade de pessoas com deficiéncia, de
modo a permitir a competi¢do em igualdade de oportunidade, o Brasil investiu em
politicas, e em relacdo a inclusdo no trabalho, o marco se deu com a aprovacao da Lei
de Cot?n" 8. de julho de 1991, e com regulamentagdo de sua vigéncia pelo
Decreto 3298/9%,(1116 fixa percentual de vagas em empresas do setor privado para a
contratacao de pessoas com deficiéncia.

Com base nessa Lei, busca-se a inclusdo da pessoa com deficiéncia a partir
de um ambiente inclusivo e que permita o bom desempenho da pessoa na funcao,
possibilitando a igualdade de oportunidades. Por isso, parte-se do pressuposto do
Modelo de Inclusdo Baseado na Atividade, pautado na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) e na Analise Ergonomica do Trabalho —
AET e que tem por finalidade avaliar a funcionalidade e capacidade da pessoa com
deficiéncia e analisar os determinantes da atividade de trabalho e as barreiras

existentes no contexto laboral, com vistas a inclusdo ou reinser¢ao no trabalho.
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No processo de inclusdo social das pessoas com deficiéncia houve muitos

avangos na implementacdo da legislagdo protetiva e contra a discriminagdo e a
segregacdo, bem como de politicas publicas de acessibilidade urbana e transportes
adaptados. No entanto, as legislagdes referentes a reserva de vagas devem ser
acompanhadas por investimentos educacionais gerais que superem as visdes sociais
de discriminagdo, bem como especificos para as pessoas com incapacidades, no
desenvolvimento de habilidades que possam garantir, com igualdade de
oportunidades, acesso ao emprego produtivo remunerado.

O que se propde ¢ que se instituam politicas publicas de habilitacdo e
reabilitagdo profissional, com intervengdes que alterem este cenario, superando a
atual fragmentacdo institucional entre as trés areas de interface Trabalho, Satde e
Previdéncia. Trata-se de um avanco na aquisicdo continuada da competéncia dos
trabalhadores como uma condigdo essencial para o desempenho e cuja construgdo nao
pode ser feita na tradicional confrontagdo repetida com situagdes idénticas e respostas
prescritas e sim pela confrontagdo e analise de situagdes singulares, aleatorias e
imprevisiveis do trabalho real.

O nono e ultimo capitulo, CONADE e Participacdo Social, e autoria de
Angela Vieira Neves e Thais Kristosch Imperatori, apresenta reflexdes sobre
constru¢do democratica em um estudo realizado com o Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE). No capitulo, as autoras apresentam
alguns indicadores qualitativos da pesquisa: o poder de decisdo e as praticas politicas
presentes nesse arranjo participativo, de modo a compreender como se dao as relagdes
que permitem a ampliagdo e a garantia de direitos para as pessoas com deficiéncia no
Brasil.

Os dados apontam que o CONADE ¢ um importante espaco de disputa
politica, didlogo e articulagdo entre governo e sociedade civil para a construcdo de
politicas publicas destinadas a pessoas com deficiéncia. A participacdo da sociedade
civil permitiu que novas demandas fossem inseridas na pauta do conselho e
apresentadas ao governo. Isso revela o potencial democratizador e mobilizador do
CONADE.

Os capitulos completos fazem parte do presente produto como anexos. O
titulo do livro e a ordem geral dos capitulos precisam ser ainda definidos, visto que a

equipe coordenadora aguardard o parecer da Secretaria Nacional dos Direitos da
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Pessoa com Deficiéncia para averiguar a melhor forma de divulgar as reflexdes dos

capitulos.
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Introducao

O direito de estar no mundo ¢ uma dos mais belos e fortes lemas produzidos
pelos movimentos de pessoas com deficiéncia ao redor do mundo. O bordao ¢ uma
metafora que problematiza a mera existéncia com uma perspectiva igualitarista de
participag@o: estd no mundo aquele que compartilha a vida social de forma paritaria
com as demais pessoas. A vida humana, assim, deve ser compreendida em uma
perspectiva social em que a participacdo com paridade e dignidade s@o os principais
balizadores. Trata-se de uma denuncia contundente as estruturas sociais opressivas
que segregam as pessoas com deficiéncia nos mais diversos espacos da convivéncia
social. Nessa medida, a desigualdade e a exclusdo que “retira as pessoas do mundo”

deve ser alvo de enfrentamento por qualquer sociedade que se pretenda justa.

Para além de uma denuncia politica ou um posicionamento especifico sobre
igualdade ou justica, o lema expressa uma perspectiva sobre a deficiéncia que balizou
quase 40 anos dos chamados Estudos sobre Deficiéncia (disability studies). Segundo
essa perspectiva, a deficiéncia ¢ uma das formas de estar no mundo, e apenas ¢ uma
experiéncia de desigualdade em ambientes pouco sensiveis a diversidade humana. Ser
uma pessoa com deficiéncia seria um estilo de vida e uma das varias possibilidades
corporais de existéncia. Para os estudiosos da deficiéncia, sé existe desvantagem na
presenca de barreiras e na auséncia de acessibilidade. Ou seja, a experiéncia da
deficiéncia poderia ser de uma vida regular caso as sociedades fossem comprometidas
com a igualdade e investissem na participacdo paritaria de todas as pessoas, com e
sem deficiéncia. O direito de estar no mundo, assim, ¢ o direito de uma existéncia

regular para corpos diversos.

O principal desafio do chamado modelo social da deficiéncia ¢ desnaturalizar
as relacdes de opressdo vividas pelas pessoas com deficiéncia em todo o mundo. O
chamado modelo individual ou modelo biomédico ¢ o principal discurso sobre a
deficiéncia hoje, que ocupa tanto os espacos institucionais como o senso comum. Para
este modelo, a desigualdade ¢ o resultado natural para vivencias de pessoas que

possuem impedimentos ou lesdes corporais. Os impedimentos sdo descritos como
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anormalidades ou desvios que devem ser alvo da intervengao clinica e/ou terapéutica.

A deficiéncia, assim, naturalmente ¢ uma experiéncia de desigualdade, uma vez que
os desvios corporais prejudicam a participacdo na sociedade. Este modelo falha em
problematizar a responsabilidade das barreiras na participagdo e localiza no corpo a
justificagdo para a exclusdo que as pessoas com deficiéncia experimentam

cotidianamente.

A guinada politica dos estudos sobre deficiéncia e dos movimentos sociais,
no entanto, ndo se deu desvinculada da questdo bioldgica da deficiéncia. A analise do
modelo social ndo ¢ a de que todas as restrigdes de atividades experienciadas pelas
pessoas com impedimentos sdo causadas por barreiras sociais, ou de que a deficiéncia
passa a existir quando aspectos da pratica e da estrutura social contemporanea geram
desvantagens e excluem pessoas com impedimentos (Diniz, 2007; Thomas, 2002,
2004). O potencial das lesdes em limitar atividades ndo ¢ negado, mas tais restri¢cdes

em si ndo constituem a deficiéncia (Thomas, 2002).

Para os tedricos do modelo social, a deficiéncia pode ser entendida como
uma experiéncia social diversa e dindmica que emerge das formas pelas quais a
sociedade organiza suas atividades fundamentais, como transporte, trabalho,
alfabetizagdo, educacdo e vida doméstica e como essas formas se relacionam com
individuos com impedimentos (Abberley, 2002). Assim, a deficiéncia difere ndo
somente entre eras histéricas, mas também dentro de eras e entre sociedades. “E,
sobretudo uma relagdo entre pessoas lesionadas e a sociedade” (Abberley, 2002:

126).

Os espacos e ambientes que as pessoas constroem para si ndo sao apenas
produtos dos corpos, sdo também projetadas para formas particulares de corpos. A
organizagdo socio-espacial contemporanea ¢ um fator promotor da deficiéncia, bem
como um fator material persistente na constituicdo da deficiéncia como uma forma
especifica de opressdo. Pessoas com deficiéncia ndo se reconhecem na forma como
espaco e tempo estdo organizados, precisamente porque tiveram pouca ou nenhuma

participa¢do na sua construcao (Hugues, 2002).

A rotulagdo das pessoas com deficiéncia como invéalidos ¢ um dos
determinantes de sua invalidacdo - ou seja, de sua constituicdo como estranhos

(Hugues, 2002). Esse argumento sugere que a producao do conhecimento biomédico
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sobre pessoas deficientes pode ter sido, ela propria, promotora da deficiéncia. Na

perspectiva do modelo biomédico, a deficiéncia tende a ser igualada ao proprio
impedimento: a deficiéncia ¢ o impedimento (Hugues, 2002). De uma posi¢ao
foucauldiana, o corpo anormal ¢ insepardavel do poder que ¢ investido sobre ele
(Foucault, 2001). Como um discurso construido, as lesdes sdo culturalmente
complexas. E um produto de intensas praticas disciplinares que o produziram

(Hugues, 2002).

Ha uma disputa discursiva sobre a deficiéncia hoje nas vérias esferas da vida
social. A publicagdo da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia das
Nagdes Unidas em 2006 provocou as hierarquias discursivas nos paises signatarios e
tensionou as descri¢des politicas e clinicas existentes. Para a Convengdo (2009),
pessoas com deficiéncia sdo aquelas com lesdes ou impedimentos corporais de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial que experimentam restri¢ao
de participagdo em ambientes com barreiras. Ao focar a deficiéncia na participacdo e
nas barreiras, a Convencao subscreve o debate dos estudos sobre deficiéncia e
provoca os paises a pensarem suas intervencdes desde um ponto de vista social. Para a
Convencdo, sdo as barreiras sociais as responsaveis pela situacdo de desigualdade em
que as pessoas com deficiéncia vivem em todo o mundo. Pensar a deficiéncia requer

referenciar as experiéncias individuais nos varios ambientes em que se inserem.

No campo das politicas sociais, a ado¢do do modelo biomédico ou do
modelo social da deficiéncia possui implicagcdes profundas para os direitos dessa
populacdo. A perspectiva da deficiéncia como limitagdo corporal implica em
investimentos prioritariamente em medidas sanitarias, de medicalizagdo e
reabilitagdo, e ndo de protecdo social e reparacdo da desigualdade (Diniz, 2007;
Diniz; Barbosa ; Medeiros, 2010). Com a emergéncia do modelo social, a deficiéncia
passa a ser um tema central para as politicas publicas, particularmente as de carater
distributivo e de protecdo social (Diniz; Squinca ; Medeiros, 2007). Para Debora
Diniz (2007), o desafio para as negociagdes politicas serd partir do novo conceito de
deficiéncia como instrumento de promog¢do da justica, € ndo como uma questao

privada ou pessoal.

O debate sobre participacdo € intrinsecamente um debate sobre cidadania.

Cidadania ¢ o que determina as condi¢des para a completa qualidade de membro e
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inclusdo em uma sociedade. Os direitos de cidadania tém, entre outras, as seguintes

caracteristicas: sdo assegurados pelo F%do; impoe deveres ao Estado para com seus
membros e sdo universais (BARBALET, 1989). O significado de cidadania toca a
definicdo de comunidade e as condi¢des de participacdo — isso €, quem pertence € sob
quais condi¢des. Reivindicagdes por cidadania sdo, assim, reivindicagdes pela

qualidade de membro de determinada sociedade (RIOUX, 2002).

Um cidaddo deve ter tanto o direito quanto a capacidade de participar e
pessoas com deficiéncia tendem a necessitar de ambos (RIOUX, 2002). Eles precisam
do direito como consequéncia das estruturas legais que presumem uma incapacidade
inerente. Assim, direitos e cidadania tem frequentemente sido restringidos para
pessoas com deficiéncia pelo argumento de que direitos sdo estendidos para as
pessoas somente para a extensao a qual eles podem mostrar capacidade para exercé-
los (RIOUX, 2002). No processo de protecdo, as leis que emergem colocam as
pessoas em posicao de ter que provar que estdo habilitadas a gozar dos bens, servicos
e oportunidades que ja sdo considerados os direitos da populagdo ndo-deficiente
(RIOUX, 2002). O resultado ¢ que para muitas pessoas com deficiéncia, direitos
tornam-se um privilégio a ser conquistado (RIOUX, 2002). Nessa perspectiva, o
status de cidaddos mantém-se um horizonte distante para pessoas com deficiéncia em

muitas sociedades.

A Convengdo ¢ o documento internacional mais democratico e importante
sobre a deficiéncia hoje, e coloca-se como um pacto de enfrentamento da
desigualdade sofrida pelas pessoas com deficiéncia de todo o mundo nas vdrias
esferas da vida social. Para o Brasil, ratificar a convengdo representou ressignificar a
deficiéncia no ambito das suas politicas publicas desde a avaliagdo da pessoa com
deficiéncia até as protecdes oferecidas, que sdo desafiadas pela Convengdo a serem
cada vez mais intersetoriais. O modelo de gestdo tradicional de politicas se mostrou
insuficiente para a garantia de direitos em todo o mundo, e os saberes e profissdes tem

sido provocados a dialogar para dar conta do fendémeno da deficiéncia.

Neste sentido, este livro revisita debates centrais para os estudos sobre
deficiéncia e politicas publicas para favorecer o didlogo entre as varias areas do
conhecimento. O livro foi pensado como mater@ase para uma aproximacao solida

com os debates sobre a deficiéncia. Neste sentido, vem também suprir uma caréncia

19


liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Note
Sugiro padronizar as citações.

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Note
Revisar redação.


R

UnB
de publicagdes em portugués sobre a tematica e pretender ser amplo o suficiente para

permitir a interface com as varias areas académicas.

O capitulo 1 ¢ escrito por Ana Rita de Paula e revisa o debate dos estudos
sobre deficiéncia (disability studies) sobre o que ¢ a deficiéncia. A autora
problematiza as construgdes terminologicas a partir do debate politico-académico
construido até entdo, ressaltando a participacdo dos movimentos sociais, que
desembocam na perspectiva de deficiéncia trazida pela Convengao sobre os Direitos

das Pessoas com Deficiéncia.

No capitulo 2, a mesma autora traz ao livro o historico das politicas publicas
para pessoas com deficiéncia no Brasil. Ao elaborar um conjunto de reflexdes sobre o
desenvolvimento e transformagdo destas agdes, Ana Rita de Paula demonstra a
importancia da Convencdo e da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI) como formas de

promover transformagdes no pais.

Livia Barbosa e Everton Luis Pereira fazem uma reflexdo sobre os desafios
para a constru¢ao do modelo tinico da deﬁciélg] Partindo de reflexdes do campo das
ciéncias sociais e humanas, os autores exploram a constru¢ao de padrdes de referéncia

para a avaliagdo da deﬁciénci@

No capitulo 4, Miguel Abboud Marcelino traz o historico da principal
politica para pessoas com deficiéncia no Brasil hoje, o Beneficio de Prestagdo
Continuada da Assisténcia Social (BPC). O autor aborda as mudangas conceituais ao
longo do tempo e os esforcos das equipes do INSS e do Ministério do
Desenvolvimento Social e produzir e validar instrumentos que dessem conta do
debate internacional da deficiéncia e pudessem garantir devidamente os direitos da

populacao com deficiéncia no Brasil.

No capitulo 5 ¢ apresentado o chamado Indice de Funcionalidade Brasileiro
por suas criadoras, as professoras Ana Cristina Franzoi e Denise Xerez. O
instrumento foi criado para ser a base das avaliagdes da deficiéncia para todas as
politicas publicas no Brasil. As autoras descrevem a estrutura do instrumento e
explicam seu uso em uma perspectiva contextual e relacional que dialoga com

documentos internacionais consolidados como a CIF e a MIF.

A pesquisa epidemiologica neste cenario de redescrigdo da deficiéncia

também ganha novos contornos. No capitulo 6 e capitulo 7, Heleno Rodrigues Correa

20


liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight
O Decreto 8.954/2017 fala de "Avaliação Unificada da Deficiência". Assim, talvez fosse mais coerente utilizar as expressões do decreto. Há um decreto sem número de 2007 que utiliza a expressão modelo único. Pode ser citada essa referência também. Avaliar.

liliane.bernardes
Note
O Decreto 8.954/2017 fala de "Avaliação Unificada da Deficiência". Assim, talvez fosse mais coerente utilizar as expressões do decreto. Há um decreto sem número de 2006 que utiliza a expressão modelo único. Pode ser citada essa referência também. Avaliar.

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Note
Faltou informar que é no capítulo 3.


R

UnB
Filho traz defini¢des e conceitos importantes em epidemiologia e enfrenta os desafios

de pesquisa epidemiologica com conceitos eminentemente sociais como deficiéncia.

Mensuracao de construtos social%

No capitulo 8, Daniela Rodrigues e Mara Takahashi abordam o debate sobre
deficiéncia e trabalho, abordando elementos como a circulagio de pessoas com
deficiéncia nos espagos ocupacionais e outros espagos. Perspectivas de acessibilidade

e barreiras no debate sobre saude do trabalhador. Perspectivas sobre reabilitagﬁ@

Para finalizar, o capitulo 9 ir4 discutir a participacdo social na constru¢do das
politicas para pessoas com deficiéncia, tendo como base de reflexdo o Conselho

Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiénica (CONADE).
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1 — O conceito de deficiéncia

Ana Rita de Paula

A NATUREZA EPISTEMOLOGICA DA CONCEPCAO DE
DEFICIENCIA

A deficiéncia ¢ um fenomeno complexo e ndo pode ser completamente
compreendido por apenas uma disciplina. E um conceito multidimensional
envolvendo diversos aspectos. Dentro de uma visdo fenomenologica, uma concepcao
complexa como a de deficiéncia, precisa ser analisada sob diversas perspectivas que,
embora irredutiveis umas as outras, podem langar luz sobre esse fendmeno humano,
que também ¢ historica. Assim, 0 que pensamos € vivemos hoje em relagdo a
deficiéncia estd intimamente associado com o contexto social, antropoldgico, politico

e econdmico vigente.

Quando falamos em deficiéncia, temos que nos remeter as concepcoes de
corpo que permeiam o pensamento e os comportamentos de uma sociedade
historicamente datada. Isto porque o corpo é o espago onde incide a deficiéncia. E
através do corpo que vivenciamos os limites e as possibilidades. E no corpo que a

deficiéncia ganha concretude.

Obviamente a ideia de corpo ndo permaneceu também imutavel através do
tempo. A historia lhe deu contornos proprios em cada sociedade, segundo o processo
de construgdo do conhecimento e do pensamento humano em cada época'. O corpo,
espaco do mistério na Antiguidade ndo ¢ o mesmo corpo objeto dos estudos de
anatomia, no inicio do pensamento e investigacdo cientifica da Renascenca. Da
mesma forma, ser deficiente na Idade Média implicava em ser alvo de torturas
publicas por apresentar sinais de um corpo que expressava o pecado da carne, por
determinagdo da vontade divina ou por influéncia demoniaca. Atualmente, ainda que
estejamos longe de uma sociedade inclusiva, disseminamos a ideia de que a

deficiéncia ¢ uma expressao da diversidade humana e ndo um infortinio individual.

1 ~ . . ~ . y . . .
Niao faz parte do escopo deste texto discutirmos as relagdes entre historia e epistemologia.
Pretendemos somente salientar que o pensamento humano, mesmo filoséfico, é datado historicamente.
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Alguns autores brasileiros, desde final da década de 70, discutiram a

concepgdo de deficiéncia e as formas que a sociedade se organizou em torno deste
fendomeno, ao longo da histéria. Entre eles figuram: Aranha (1979) que expde, pela
primeira vez no Brasil, a concepc¢ao histdrico-critica da deficiéncia, estabelecendo
relacdes com o pensamento marxista; Pessotti (1984) apresenta a evolugdo do
conceito de deficiéncia intelectual desde a Antiguidade até o século XX, com vistas a
explicitar como se deu o conhecimento da etiologia da deficiéncia e da histéria da
educacdo especial; Ribas (1985) argumenta que sdo os valores culturais que permitem
a identificacdo de pessoas estigmatizadas em funcdo da deficiéncia; Joon Ho Kim
(2013), discute as transformagdes do corpo com deficiéncia fisica e suas relagdes com
a cibernética, na Pos-modernidade. Enfim, todos partem da premissa de que a
diferenga atribuida pela sociedade, s6 pode ser compreendida a partir do modo como
homens e mulheres vieram atendendo as necessidades de sua existéncia ao longo da
histéria humana. Assim, a questdo da deficiéncia deixa de ser vista como mero
conjunto de atributos da pessoa, de forma a-historica, para recolocé-la na dimensao

das relagdes revestidas de significados, conforme o contexto.

E importante ressaltar que, em virtude de a deficiéncia ser um fenémeno
humano e, portanto, impossivel de ser abarcada em sua totalidade, necessitando de
diversas linhas tedricas e disciplinas para sua compreensao, sempre surgirdo aspectos
intrinsicamente contraditorios, principalmente porque estamos no limiar de uma
dicotomia cléssica: a do sujeito versus sociedade. Estamos tratando de um sujeito que
¢ construido socialmente, além de ser também um sujeito psiquico que atua ndo s6 de
forma consciente, cuja vivéncia e expressdo da deficiéncia estd na base da
subjetividade e ndo se encontra sob seu total dominio e controle voluntario. Podemos
afirmar o mesmo sobre o corpo. Ele é o que possuimos de mais privado e
simultaneamente é o que temos de mais publico. E através do corpo que somos
percebidos, aprovados ou reprovados pelos outros. Ele é mais do que um feixe de
ossos e musculos e, embora, seja no corpo material que sentimos prazer, dor,
frustacdo e satisfacdo ¢ no corpo simbolico que estas se expressam. O corpo

simbdlico ¢ a nossa experiéncia cotidiana de existir.

O certo ¢ que a forma de vivenciar o corpo e a deficiéncia depende de tudo o
que acontece com a pessoa, depende de sua historia de vida, das expectativas

familiares antes e apds seu nascimento, das rejei¢des, das frustracdes e das relacdes
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bem-sucedidas. Neste processo de conhecimento, estdo incluidas experiéncias

imagindrias e reais.

Ao afirmarmos a dimensdo psicologica da experiéncia da deficiéncia
devemos nos lembrar que a subjetividade ¢ construida em contextos sociais e
historicos, ou seja, podemos afirmar que hd um sujeito psiquico, um sujeito social e
um sujeito historico. Assim, podemos transitar de compreensdes psicologicas para
visdes antropoldgicas, sociais e historicas da deficiéncia, problematizando seus

aspectos politicos e econdmicos dentro de uma sociedade de classes.

Além do tempo, o espago também nos influencia. Cada local, em
determinada época possui valores e discursos que organizam concepcdes €
representacdes sociais que, por sua vez, guardam entre si intima relagdo. Assim, ¢é
muito diferente a experiéncia de possuir uma deficiéncia em paises mais
desenvolvidos, nos quais a questdo da acessibilidade estd melhor resolvida, do que em
paises mais pobres, onde a questdo da sobrevivéncia ¢ o tema mais premente para as

pessoas com deficiéncia.

Em sintese, podemos dizer que a deficiéncia ¢ um fendmeno
multidimensional, com expressdes biomédicas, psicoldgicas, culturais, politicas,
relacionadas entre si, que corroboram a estruturagdo de uma diversidade de respostas

disciplinares, profissionais e sociais em geral.

Para compreendermos os discursos® que coexistem na contemporaneidade
precisamos refazer o percurso da construgdo das diferentes concepgdes de pessoa com
deficiéncia. Muitas vezes, a propria ideia de ser pessoa ¢ colocada em duvida nestes
casos. Conforme salienta Skliar (2010), “ser ouvinte é ser falante e é também ser
branco, homem, profissional, letrado, civilizado. Ser surdo, portanto, significa ndo

falar — surdo mudo — e ndo ser humano” (p. 21).

% 0 conceito de discurso na abordagem foucaltiana ¢ um conjunto de regras anénimas que caracterizam
uma época. O discurso ¢ uma representacdo culturalmente construida pela realidade, ndo uma copia
exata. Marilena Chaui fala de um discurso ideoldgico que tem por fung@io unificar pensamento,
linguagem e realidade, possibilitando aos sujeitos sociais a identificacdo com a imagem criada pela
classe dominante. No campo da analise discursiva, discurso é a pratica social de producdo de textos
(escritos ou orais). Isto significa que todo discurso ¢ uma construcdo social, ndo individual, e que s6
pode ser analisado considerando seu contexto historico-social, suas condigdes de producdo; significa
ainda que reflete uma visdo de mundo determinada, necessariamente, vinculada a dos seus autores e
a sociedade em que vivem. Nesta visdo o discurso possui determinagdo historica, geografica (tempo e
espago), social, econdmica, cultural e linguistica. N80 esta no escopo deste artigo a discussdo
epistemologica sobre os diferentes conceitos de discursos.
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A ideia de que individuos que apresentassem deformidades corporais ndo

seriam humanos nasce na antiguidade e, embora ndo seja mais um discurso

dominante’, pode ser identificado em falas ainda nos dias de hoje.

A CONSTRUCAO HISTORICA DO CONCEITO DE DEFICIENCIA
Antiguidade

A sociedade ocidental ¢ considerada herdeira das concepcdes desenvolvidas

na Grécia Antiga (séc. XII a. C. ao séc. VII a. C.), ber¢o de nossa civilizacao.

As civilizagdes antigas eram baseadas em uma aristocracia militar e em uma
economia agraria. O pensamento mitico predominava na relagdo entre os homens e a
natureza e entre os homens e as divindades. O mito era o recurso que o povo adotava
para explicar a realidade, sendo que esta era concebida como vocacionada para o
homem belo e bom. Portanto, os valores de beleza, vigor e capacidade eram
predominantes e imprescindiveis a subsisténcia e sobrevivéncia. E as criangas que

nasciam com uma deficiéncia eram eliminadas pela “exposicao”.

Nessa sociedade, marcada pelo ideal de perfeigdo fisica, o objetivo principal
do casamento residia na procriagdo de criangas sadias, que se tornariam, mais tarde,
os herdeiros da “polis” ou, no caso das outras camadas sociais, tornar-se-iam soldados
ou trabalhadores da terra. Os primeiros pertenciam a categoria dos cidadaos, que
detinham todos os poderes e direitos que a democracia recém-criada lhes outorgava.
O resto da populagdo, formado por mulheres, criancas, escravos e estrangeiros nao

tinham valor social.

Em Esparta, os meninos eram treinados desde os 7 anos em casernas para
aprenderem a guerrear. A carreira militar era obrigatdria e muito valorizada por se
tratar de povos conquistadores. As aliangas de guerra e da continuidade da ocupagao

dos territérios conquistados estavam na base dos casamentos entre os nobres.

Todas as concepgdes e conhecimentos deste periodo historico eram
construidos pela especulagdo filoséfica. Apesar das inumeras correntes filosoficas

desde a Grécia Antiga, a ideia de corpo era ligada a de mistério, campo de

3 . . , . . . .

Discurso dominante ¢ aquele produzido pela classe dominante e ao unificar o ser, o dizer e o pensar,
formam-se lacunas no discurso, que garantem a suposta veracidade ao que ¢ afirmado, conferindo ao
discurso uma coeréncia ideoldgica.
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conjecturas, impossivel de ser explicado, considerando que era produto do divino,

sendo a deficiéncia também atribuida ao divino.

Na Roma republicana, a familia era considerada como tudo aquilo que
estivesse sob o poder paterno: terras, animais, equipamentos etc. Escravos, mulheres e
criangas eram tidos como sub-humanos e tratados como objetos. As criancas que
nasciam com alguma anomalia eram poupadas da morte, mas acabavam servindo de
diversdo para os nobres romanos em seus festins, como “bobos da corte”, ou sendo

ridicularizados nas feiras populares

A eliminacdo de pessoas com deficiéncia e de outras consideradas impuras e
imperfeitas atravessa a historia da humanidade, como no caso do periodo nazista. O
discurso eugenista, diferente daquele da antiguidade, apresenta-se, escamoteado, nos

dias atuais.
Era Crista

O fim da Antiguidade ¢ marcado pela queda do Império Romano, quer por
razdes internas ao proprio império, quer pelo surgimento do Cristianismo como um

movimento que aglutinava os povos dominados e se opunha ao poder de Roma.

Com o surgimento do Cristianismo e o fato de se considerar o homem como
sendo criagdo e manifestacdo de Deus, as pessoas com deficiéncia passaram a ser
consideradas como humanas, como filhas de Deus, merecendo, portanto, a caridade

alheia e ndo mais a morte.

As criangas, porém, ainda ndo possuiam valor social e a mortalidade infantil
era bastante elevada, sendo uma das formas de morte a asfixia, por partilharem o leito
do casal. Muitas criangcas com deficiéncia foram eliminadas por seus pais dessa
forma. Quanto aos adultos com deficiéncia, estes eram afastados da sociedade e
internados em asilos, junto com mendigos, vilvas sem amparo familiar, loucos e

todos aqueles que incomodavam a sociedade.

A concepgao religiosa da época estava marcada pela divisdo entre a carne € o
espirito. Acreditavam tratar-se de duas dimensdes distintas e opostas: a carne, presa
ao mundo material e ligada as paixdes, deveria ser controlada pelo espirito, onde o

divino se expressava mais diretamente. Portanto, o corpo compreendido como
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matéria, era o local onde residiam as forgas do pecado, ou seja, onde o diabo ou o mal

se manifestava.

Dessa forma, as pessoas com deficiéncia, ou seja, aquelas que possuiam
deformidades corporais, cegueira, surdez ou “idiotia” eram consideradas como
possuidas pelo demonio. O corpo das pessoas com deficiéncia explicitava a marca do
pecado e, portanto, estas deveriam ser isoladas da sociedade, sob o pretexto de
protegé-las e a propria sociedade. Alvos de um tratamento ambivalente, as pessoas
com deficiéncia eram segregadas e isoladas, perambulando pela periferia das cidades,

sofrendo agressdes e sobrevivendo de esmolas.
Idade Média

A Idade Média tem como marco caracteristico o Feudalismo, ou seja, o
regime em que o poder ¢ descentralizado para as maos dos senhores feudais,
mantendo ainda como atividade econdmica a agricultura, a pecudria e o artesanato. A
organiza¢do da sociedade e do trabalho estava baseado nas relagdes de vassalagem e
suserania, nas quais o vassalo deveria, além de produzir, prestar fidelidade ao
suserano em troca de protecdo. Todos os poderes, juridico, econdmico e politico

estavam concentrados nas maos dos suseranos, submetidos ao rei.

O mundo medieval tinha Deus como seu centro e era sacralizado, isto &, ndo
era para ser conhecido e muito menos explicado pelo homem. O advento do
Cristianismo veio influenciar o desenvolvimento da visdo abstrata de Homem, que
passou a ser visto como ser racional, criagdo e manifestagdo de Deus, devendo
submeter-se aos designios divinos. A deficiéncia, caracterizada como fendmeno
metafisico e espiritual, impedia que as pessoas deficientes fossem mortas. Porém a
deficiéncia apresentava um carater ambivalente: ora era concebida como castigo

divino, ora como expressao demoniaca.

Nesse periodo ocorreu a Inquisicdo Catolica, quando a concepcdo de
deficiéncia variou em funcdo das nogdes teoldgicas de pecado e de expiacdo, e da
"visdo pessimista do homem, entendido como uma besta demoniaca quando lhe
venham a faltar a razdo ou a ajuda divina" (Pessotti, 1984, p.12). Assim, os castigos
ministrados pela Igreja eram considerados como um ato de caridade, a fim de salvar a
alma do demoénio e livrar a sociedade de condutas indecorosas ou antissociais. No

século XV, a populacdo passou a ser instigada a delatar homossexuais, ciganos,
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mulheres que praticavam a bruxaria e quem ndo seguia a fé cristd. Milhares de

pessoas, tidas como “anormais” alimentaram as fogueiras da Inquisicdo, como
aquelas com transtornos mentais e/ou deficiéncia intelectual, que ndo se defendiam
das acusagdes de heresia. Houve até uma Enciclica Papal que descrevia as

deformidades e anomalias funcionais como sinais de possessdao demoniaca.

Gradativamente e na medida em que era condenado o assassinato das pessoas
com deficiéncia, estas passaram a custodia e cuidado por parte da familia e da Igreja,
embora ndo haja qualquer evidéncia de esfor¢os organizados de lhes prover

acolhimento, prote¢do ou tratamento.

O assistencialismo e a postura de aceitacdo condicionada, nascidos neste
periodo da histéria, podem ser encontrados em contextos contemporaneos, em
especial na face caritativa das “profissdes de ajuda” e, no fato de que no Brasil, a
questdo da deficiéncia ainda se mantém sob o cuidado de institui¢cdes filantropicas de

cunho religioso. (Nallin, 1992)
Renascenca/Idade Moderna

Renascimento ou Renascenga aconteceu entre os séculos XVI e XVIII, tendo
recebido esta denominagdo devido a redescoberta e revalorizacdo de referéncias
culturais da antiguidade classica. Epoca de grandes transformagdes em diregdo a um
ideal humanista e naturalista em todas as areas da vida humana, assinalou o fim da

Idade Média e o inicio da Idade Moderna.

Este periodo caracteriza-se pela revolucdo de ideias, mudando o modo
metafisico de ver o homem, a natureza e a sociedade. Em seu bojo estd a mudanca no
sistema de produgao, representada pelo capitalismo mercantil e a queda da hegemonia

da Igreja Catolica.

O Humanismo, que transfere o centro das explicagdes da realidade, antes
focado em Deus, para o ambito do homem e da natureza, fazendo uso da razao
individual e da evidéncia empirica para chegar a conclusdes, pode ser apontado como
o principal valor cultivado nesse periodo. Ou seja, ao contrario da escoléstica
medieval, que apenas debatia as diferengas entre os autores e comentaristas, o
Humanismo vem afirmar a dignidade do homem, tornando-o o principal investigador

da natureza, e passa a ser considerado um ser privilegiado e diferenciado desta.
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Na religido, o Cristianismo foi posto em xeque, ocorrendo uma cisdo da

Igreja Catolica chefiada por Lutero e Calvino, com a funda¢do de um movimento
religioso a que denominaram Reforma. O poder da Igreja diminuiu, também como

consequéncia da evolugdo da ciéncia.

Apesar de ter sido conhecida como a Idade das Luzes, o Renascimento teve
uma face muito obscura e violenta em func¢do da Reforma (1517), que também impds

torturas aos “anormais” para que expiassem as culpas da humanidade,

Nessa época os hospitais abrigavam ndo s6 os doentes, mas também os
necessitados, entre os quais alguns com deficiéncia, que recebiam abrigo e
alimentagdo. Mais do que um lugar de cura, era um lugar para se morrer (Foucault,
1999). Nesses hospitais, os alquimistas, como Paracelso e Cardano, precursores da
medicina, preocuparam-se em estender seus cuidados a essas pessoas, consideradas
como doentes, dignas de piedade. A pessoa com deficiéncia passa a ser vista como
problema médico, sendo tratada através da alquimia, magia e astrologia em
instituicdes fechadas, como conventos ou hospicios. Segundo Foucault, estes espagos

deram origem ao hospital contemporaneo.
Séculos XVII e XVIII

Os Séculos XVII e XVIII viram a intensificacdo da ciéncia. O culto a razao,
que deveria dominar a emogao, a rejei¢do as tradigdes e a crenga na possibilidade de
explicar tudo racionalmente, constituiam a esséncia do Movimento Iluminista, que
comegou na Franga. O termo esta relacionado a ideia de esclarecimento e ilustragdo: a
Humanidade deveria romper com as trevas da ignorancia e, pela operacdo da razao,
buscar o progresso. Neste periodo, o homem ¢ considerado como produto do meio em

que vive, da sociedade e da educagdo.

Os médicos buscavam explicar e controlar as doencas através de estudos
cientificos, procurando compreender o funcionamento do corpo como fendmeno
natural. Surge, assim, a concepcdo de corpo como “mdaquina”, na qual as pecas se
encaixam e produzem movimento, ou seja, um conjunto de pecas interdependentes,
dentro da concep¢do de movimento mecanicista. O corpo nesta época chegou a ser

comparado com o mecanismo de um reldgio.

A ortopedia, arte de prevenir e corrigir, nas criangas, as deformidades do

corpo e as anomalias da mente, era a expressao da medicina que ganhava forca neste
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periodo e a deficiéncia, como consequéncia, era tratada como anormalidade na

estrutura corporal, nos ossos e musculos. Nasce ai o discurso “ortopédico da

deficiéncia” que atravessara séculos e pode ser ainda encontrado nos dias atuais.

Dentro da concepcao ortopédica, as respostas a deficiéncia concentravam-se
nas cirurgias e nas substituicdes de membros ausentes, por dispositivos que
funcionavam como proéteses, ou na correcdo, por meio de talas, chamadas atualmente
de orteses, quando estes estavam fora da conformidade mecanica do corpo. Trata-se
de corrigir o corpo defeituoso e se mantém até os dias atuais, simultaneamente a
outros discursos biomédicos, ndo se restringindo ao sistema osteomuscular. A
traducdo do anseio corretivo em relacdo aos outros sistemas corporais ¢ expressa pela
indicacdo de treinamentos constantes, visando ao aprimoramento através do exercicio
repetitivo. Joon Ho Kim (2013) afirma que os implantes cibernéticos podem ser vistos

como evolugao deste discurso ligado a concepgao do corpo-maquina.

Contudo, com a descri¢ao, no século XVII, do sistema circulatorio do
sangue, os homens passaram a compreender melhor a anatomia e a fisiologia do corpo
humano. Assim, a ideia do corpo-maquina foi substituida pela do corpo-organismo,
um conjunto de 6rgdos que interagem, de modo sistémico, internamente e com os

estimulos do ambiente externo, propiciando as fung¢des basicas da vida.

A modernidade ¢ marcada pela concep¢do de homem e de todos os
fendmenos que lhe dizem respeito como ordenados e pertencentes ao campo da
natureza, passiveis de serem explicados, previstos e controlados pela ciéncia. Assim, a
deficiéncia passa a ser concebida como consequéncia de doengas e, portanto, alvo da

ciéncia em termos médicos e educacionais.

Ao lado da medicina aparecem as explicacdes pedagodgicas sobre a
deficiéncia, dentro de uma visdo desenvolvimentista, ou seja, a concepcao de que as
deficiéncias poderiam ser minoradas através da educacdo. Neste momento nasce uma
dicotomia entre a abordagem médica e a visdo desenvolvimentista. Locke e outros
afirmam a condi¢do das pessoas com deficiéncia de serem treinadas e educadas, mas
tanto o poder publico como a familia ndo vém vantagens em assumir esta tarefa.
Assim, a institucionalizacdo de pessoas com deficiéncia dava-se em conventos,

hospicios ou em grandes hospitais, como o Bicétre e Salpétriere, em Paris, confinadas
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ao lado de delinquentes, prostitutas e mendigos, além de segregados em espacos de

ensino especial.

Assim, a deficiéncia deixava de ser vista a partir de argumentagdes
metafisicas e passava a ser considerada como passivel de prevencdo e tratamento
médico. Mais tarde, surgem as propostas de intervengcdo de educacdo especial,
visando a estimular o desenvolvimento das pessoas que nascessem com limitacdes,
principalmente, intelectuais e sensoriais, com destaque para o Abade de L’Epée,

pioneiro no ensino de cegos e Pereira, criador da linguagem de surdos.

O grande marco divisor deste periodo histérico foi a Revolugdo Francesa,
devido a grave crise financeira por que passava a Fran¢a, culminando com a queda da
Bastilha e o fim do Absolutismo. Dai por diante, a igualdade juridica seria a regra,
tendo sido uma Constitui¢do, cuja introdugao foi denominada Declaracido dos Direitos
do Homem e do Cidadao. Esse documento defendia o direito de todos a liberdade, a
propriedade, a igualdade, embora a desigualdade social e de riqueza continuasse
existindo. A revolucdo francesa inaugura o reconhecimento dos direitos humanos,
porém ndo aplicados a todos. Quanto aos valores e normas sociais, privilegiam-se a
no¢do de desigualdade entre os individuos e a valorizagdo daqueles produtivos. A
ideia de direitos serd retomada, séculos depois, por movimentos reivindicatorios de

grupos minoritarios, entre estes, o das pessoas com deficiéncia.

Inicia-se a formagdo dos Estados Modernos, caracterizados por uma nova
divisao social do trabalho, estabelecendo-se contratos de trabalho entre os donos dos
meios de produgdo e os operarios, que passaram a vender sua forca de trabalho. Neste
contexto, comegam a ser vistos como deficientes os individuos ndo produtivos, que
oneram a sociedade no que se refere ao seu sustento e manutencdo. O passar dos
séculos testemunhou o fortalecimento do modo de produgdo capitalista, através de
mudanca para o capitalismo comercial. Os individuos passam a ser vistos como
essencialmente diferentes, legitimando as nogdes de desigualdade, bem como os
valores de dominagdo e do direito de privilégios aos produtivos e mantenedores do
sistema. A ndo produtividade continua valorada negativamente, integrando o processo

de avaliacdo social dos individuos.

Século XIX
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Até o final do século XVIII, a maioria dos europeus vivia do que produzia no

campo. Nas cidades o método de trabalho era artesanal, sendo que o produtor
dominava todo o processo produtivo, ou seja, confeccionava manualmente a pe¢a em

sua totalidade.

A partir deste periodo ocorreu um conjunto de mudangas na Europa, iniciado
pela Inglaterra, chamado de Revolugdo Industrial, que deu inicio a substituicdo do
trabalho artesanal pelo trabalho assalariado, com o uso das maquinas e o consequente
éxodo rural. Isso arruinou os artesdos, pois os produtos eram confeccionados com
mais rapidez nas fabricas e o trabalhador passou a executar apenas uma etapa do
trabalho, fazendo com que perdesse o conhecimento técnico da fabricacdo dos
produtos, gerando dependéncia das maquinas e, obviamente, dos seus donos. O
operario era forgado a trabalhar até 15 horas por dia, em troca de baixos salarios e
submetido a praticas perigosas, em ambientes extremamente insalubres. Além disso,
mulheres e criancas também eram obrigadas a trabalhar para sustentarem suas

familias.

Entre 1760 a 1860, houve um grande aprimoramento das maquinas a vapor,
contribuindo para a consolidacdo da Revolugdo. Mais tarde, entre 1860 a 1900, o
emprego do ago, a utilizacdo da energia elétrica e dos combustiveis derivados do
petroleo, a inveng¢do do motor a explosdo, da locomotiva a vapor e o desenvolvimento
de produtos quimicos foram inovagdes que aprofundaram o modo capitalista de
trabalho, levando grande niimero de camponeses para as fabricas, formando uma
nova classe social: o proletariado. A Revolugdo industrial enriqueceu os burgueses,

donos das fabricas, mas deixou esses trabalhadores na miséria.

O adoecimento dos trabalhadores e o grande nimero de acidentes nas linhas
de producdo das fabricas iriam aumentar o nimero de pessoas que ficavam
incapacitadas para o trabalho, engrossando a massa de desempregados. A consciéncia
de que o acidente e a doenga do trabalho estdo, definitivamente, relacionados ao
processo de producdo implantado pelo capitalismo, fez com que o operariado lutasse

coletivamente por mudancas sociais e politicas.

Em termos culturais, a ciéncia era cada vez mais valorizada juntamente com
os valores da liberdade individual e da crenga no progresso. Assim, no século XIX, o

modo de produgdo capitalista continua a se fortalecer.

32



R

UnB
Dentro deste ideario, o modelo médico torna-se hegemonico, considerando o

corpo apenas enquanto organismo biologico e, dessa forma, as deficiéncias fisicas,
sensoriais ou intelectuais seriam a expressdo de um organismo “danificado”. A
doutrina unitarista de deficiéncia ¢ abalada e apontam-se fatores causais diferentes e
especificidade sintomatoldgica. O progresso da pessoa com deficiéncia dependera do
quanto de inteligéncia que possui, do grau de comprometimento das fungdes
organicas e da pericia na aplicacio do método de estimulagcdo. Itard e Seguin
reafirmam condi¢des de educabilidade das pessoas com deficiéncia intelectual através
do treino sensério-motor e o médico Esquirol estabelece, pela primeira vez, a
diferenga entre doenga e deficiéncia mental. Paralelamente ao desenvolvimento do
modelo pedagégico, desenvolvem-se as concepgdes da deficiéncia como problema
anatomo-fisioldogico e funcional, estruturando-se as Instituigdes modernas de
reabilitacdo, em geral filantropicas e escolas especiais, em locais segregados e

distantes das cidades, onde mais se controla do que se educa.

A alianca entre o saber/poder médico e o anseio de controle social se

estabelece particularmente no desenvolvimento dos conceitos de normalidade.

E importante ressaltar que, o que se qualifica de normal ndo é um dado
natural, mas sim, o resultado de discursos e praticas sociais. Esta concepg¢ao se inicia
no campo da estatistica. Em 1820, Auguste Comte (1791-1857) da a palavra sua
primeira conotagdo médica. Na pratica médica, os profissionais comegam a mensurar
caracteristicas individuais como estatura, peso, sinais vitais e outras, estabelecendo
referenciais tidos como “normais”, no sentido de mais frequentes e/ou pertencentes a
média. Ambos os campos de saber estavam imbuidos do mesmo interesse de medir,
classificar e disciplinar os individuos de forma a que estes se conformassem a

normalidade.

Foucault (1999) ira salientar que a modernidade marcara ndo apenas uma
nova organizacdo social, mas também a criagdo de uma estratégia de poder baseada
na disciplina, onde a ordenagdo e classificagdo dos individuos e sua consequente
valorizacdo na escala social dar-se-4 a partir de exames e julgamentos incessantes em
relacdo a regra ou norma estabelecida. Surgird assim, as categorias de individuos
normais e anormais, estes ultimos desqualificados socialmente e considerados

“doentes”.
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No final do século XIX, com a descoberta dos agentes infecciosos, julgava-

se que seria apenas uma questdo de tempo descobrir as causas das doengas e que sua
cura seria uma consequéncia natural. Surge, entdo, a ideia da evolugdo natural das

doengas, com as fases de prevencao, tratamento e reabilitacao.
Século XX

No século XX, implanta-se o capitalismo moderno, financeiro,
monopolizado. Este sistema se caracteriza pela existéncia dos grandes capitalistas,
detentores do poder, que definem a forca de trabalho da qual necessitam para alcangar
os objetivos de aumento do capital. Criam-se condi¢des para garantir o volume
necessario de trabalhadores e a populacdo excedente permanece marginalizada, sem
contar com oportunidades reais de mudanca. Este regime gerou grandes disparidades

econdmicas entre os paises.

A partir de meados do século XX, ocorreram fatos que impactaram
diretamente as nog¢des sobre deficiéncia. Entre estes fatos, estdo as duas Guerras
Mundiais e a guerra do Vietnd que, indiretamente, incrementaram as pesquisas € a
assisténcia em reabilitagdo, dadas as necessidades dos sobreviventes mutilados. Outro
fato foi a organiza¢do dos movimentos sociais de luta pelos direitos civis, dos negros
que, juntamente com o movimento hippie e a organizacdo feminista acentuaram o
reconhecimento social dos direitos destas minorias, contribuindo para futuramente

inserir a questdo da deficiéncia no campo dos direitos humanos.

Na década de 50, pais e profissionais organizam-se para oferecer
atendimento educacional para as criancas com deficiéncia intelectual que ndo eram

aceitas no sistema regular de ensino.

Na década de 60, a guerra do Vietnd foi responsavel por um aumento
impressionante de deficientes fisicos nos Estados Unidos, que também apresentavam
problemas graves de readaptagdo social ao retornar da guerra. O problema do estigma
e do isolamento destas pessoas tomou-se tdo grave no pais, que levou a reacdo social,
através do surgimento de movimentos de defesa dos direitos das minorias e dentre

elas, da dos deficientes.

No Brasil, neste mesmo periodo, deu-se o incremento das ONG
desenvolvendo atividades filantrépicas. Na area de atengdo as pessoas com

deficiéncia, os agentes sociais, inicialmente envolvidos com as ONG, eram os pais, 0s
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amigos e os familiares, pertencentes ao circulo mais estreito de relacionamento com

estas pessoas. Essas institui¢des, com carater de cuidado e abrigo, comegaram a se
organizar para atender determinados tipos de deficiéncia, associando sempre a
filantropia a cientificidade. Ofereciam, num mesmo local, atendimento & maioria das
necessidades das pessoas com deficiéncia, ocupando o vazio deixado pelo poder
publico. Conviviam com or¢gamentos escassos € com uma missao vinculada, de forma

estreita, a um modelo custodial.

Esse quadro imperou no Brasil até meados dos anos 70, baseado no
Paradigma da Institucionalizagdo, que, tanto afastava o individuo da sociedade, como
incorporava, indelevelmente, a instituicdo a vida da pessoa, num processo dificil de
ser revertido. Além da critica a esse modelo, aliou-se o fator economico, que forgou
varias mudancas nas instituigdes, que passaram a oferecer servigos com carater

ambulatorial ou educacional especializado.

Datam desta mesma década, os movimentos de critica as institui¢des
psiquiatricas, no tocante a sua baixa eficicia terapéutica, ao alto custo de sua
manutengdo, as dentncias de violéncia e a exclusdo social a que se destinavam. No
cenario internacional evidenciava-se a faléncia do modelo asilar de tratamento e

comparava-se hospitais psiquidtricos a campos de concentragao.

Surge a ideia de Integracdo, que defendia a necessidade de se abrir espacos
as pessoas com deficiéncia que, com o auxilio do centro de reabilitagdo ou outro
recurso educacional especializado, deveriam desenvolver comportamentos adequados,
e, posteriormente, integrar-se ao meio em que viviam. Este tipo de integragdo estava
baseado na ideologia da Normalizagdo: “conjunto de ideias que refletem as
necessidades sociais e aspiragoes de individuos atipicos na sociedade". (Braddock,

1977, p. 4).

Dentro deste conjunto de ideias, surge o Paradigma de Servigos e a
reabilitagdo constitui condi¢do prévia para a recuperagdo social e profissional dessas
pessoas, que demandavam a sua reinser¢do no mercado de trabalho. Este Paradigma
de Servigos, apoiado na ideia de Normalizagao e posterior Integracdo, foi configurado
com o objetivo de “ajudar pessoas com deficiéncia a obter uma existéncia tdo

proxima possivel ao normal, disponibilizando padroes e condigoes de vida cotidiana
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proxima as normas e padroes da sociedade” (American National Association of

Rehabilitation Counseling, 1973).

Esse modelo durou até o inicio dos anos 90, quando comegaram a surgir
documentos internacionais, tais como a Declaragdo de Salamanca (1991), que
questionavam as propostas de integragdo social. A partir de entdo, o paradigma de
servigos e o proposito de integragdo social comecaram a ceder lugar aos principios da

inclusdo social e ao Paradigma de Suporte.

No bojo de todas essas transformagdes, no Brasil ¢ no mundo, cresceu a
organizagdo das pessoas com deficiéncia e disseminou-se o modelo social da

deficiéncia que insere este tema no campo dos direitos humanos.

Diniz (2007), em seu livro “O que ¢ deficiéncia”, narra a constituicao, na
Inglaterra, da Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacdao (Upias), organizacao
pioneira no desenvolvimento da concepcao de deficiéncia como fendmeno social de

opressao.

O chamado Modelo Social da Deficiéncia foi concebido por homens com
deficiéncia fisica com formag¢do universitaria na Europa, que apresenta um discurso
que se contrapde ao discurso biomédico, que teve suas bases na concepcao

organicista de corpo e deficiéncia, surgido na Modernidade.

Nos anos 80, no Brasil, as pessoas com deficiéncia comecam a se organizar
em movimentos de carater politico e reivindicatorio, lutando por seus direitos e seu

lugar na sociedade.

A ONU decreta 1981 como o Ano Internacional das Pessoas Deficientes com
o lema: “Participacdo Plena e Igualdade”. Estes fendmenos sociais despertam a
consciéncia de alguns segmentos da sociedade no reconhecimento de seu direito de

conviver em sociedade.

Em termos internacionais, no final do século XX e inicio do século XXI,
multiplicaram-se as leituras sobre deficiéncia, havendo simultaneidade entre os
discursos. Permanece, nos dias atuais, em certa propor¢do, o modelo metafisico,
coexistindo com o modelo médico, o modelo educacional, o0 modelo psicossocia

interacionista, 0 modelo marxista € 0 modelo socio construtivista ou socio historico.
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Apesar da hegemonia do modelo médico, atualmente cresce a compreensao

socio-politico-econdmica do fenomeno da deficiéncia, ainda que as relagdes entre
essas diferentes dimensdes possam ser concebidas de modos diferentes, por diferentes

teorias.

O discurso social possui dois pilares: 1. langa mao da ideia de estigma e
compreende o preconceito, no ambito das relagcdes interpessoais, como origem das
desvantagens, as quais as pessoas com deficiéncia estariam submetidas; 2. ao
considerar que as principais causas da deficiéncia estdo ligadas as desigualdades
sociais e econdmicas e a propria deficiéncia, sendo vista como disfuncionalidade,
desvio e anormalidade, ¢ utiliza@para ocultar suas determinagdes sociais,

econdmicas e politicas..

Entre as principais conquistas do movimento reivindicatorio das pessoas com
deficiéncia estd o reconhecimento, por parte da sociedade, de que estas pessoas sao 0s
legitimos interlocutores para o didlogo e a discussdo acerca de suas necessidades e
para a defini¢do de prioridades e de politicas publicas, a serem adotadas neste campo.
Isto fez com que antigos “representantes” das pessoas com deficiéncia, como o0s
médicos e demais profissionais de reabilitacdo, além dos familiares, fossem

substituidos pelos lideres de movimentos. E
Século XXI

O discurso social ¢ seguido pelo que pode ser chamado de discurso fisiatrico
ou ecoldgico, no qual a pessoa com deficiéncia ¢ vista como alguém com limita¢des
funcionais. A partir deste discurso, primeiramente surgem tentativas de uso de
recursos atados ao corpo que melhorassem o desempenho das atividades diarias,
surgindo assim as primeiras adaptacdes de ferramentas e acessorios a serem utilizados
no cotidiano. A tecnologia assistiva passa a ser vista como prescri¢ao/indicacdo de
produtos, quer comercializados, quer confeccionados de forma personalizada. Mais
tarde, o discurso fisidtrico se radicaliza e passa a conceber a deficiéncia como
fendomeno relacional, ou seja, as limitagdes sdo vistas a partir do encontro da pessoa
com limitagdes com as barreiras ou condi¢des inadequadas do meio ambiente. O
usudrio passa do lugar de paciente para o status de consumidor. Este discurso

desconsidera a dimensdo politica da deficiéncia e entende meio ambiente, ndo como
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contexto socio-politico, mas sim em seus aspectos fisicos e materiais, como a

exterioridade arquitetonica.

Qo

A partir de entdo, no Brasil sdo criadas politicas publicas voltadas
populacdo com deficiéncia, baseadas na compreensdo de que a questdo remonta a
promogao e defesa de direitos humanos e, ndo somente, a assisténcia. Isto significou
uma ruptura paradigmatica no momento em que o Estado se responsabilizava pela
atencdo as pessoas com deficiéncia e suas familias, organizando politicas publicas

setorialmente.

A partir da intensificacdo e organiza¢do nacional do movimento social das
pessoas com deficiéncia, surge a consciéncia de que ndo se pode enfocar somente a
adaptacdo das pessoas com deficiéncia a sociedade, mas que esta também precisa
verificar no que poderia se adaptar a elas. Surge o principio de Inclusdo Social,
propondo que os contextos e ambientes sociais sejam inclusivos, isto €, permitam o
acesso € a permanéncia das pessoas com deficiéncia nos espacos publicos e possam

usufruir dos bens e servigos da sociedade, em igualdade de condigdes com os demais.

Dentro deste principio, ndo ¢ mais a pessoa com deficiéncia que deve se
ajustar a sociedade, tal como ela esta, e sim, ¢ a sociedade que deve adaptar-se e
prover todos os meios necessarios para atender as necessidades de toda e qualquer

pessoa, incluindo as pessoas com deficiéncia.

A concepcao de Inclusdo, baseada na ideia de pessoas diferentes convivendo
entre si, valorizando-se a diversidade humana, extrapola o segmento das pessoas com
deficiéncia e o conceito de deficiéncia passa a ser concebido agora a partir da relagao

homem/meio. Trata-se, portanto, de um conceito apoiado em um modelo social.

O processo de habilitacdo/reabilitacdo deixa de ser de responsabilidade
exclusiva do individuo e passa a depender também da equipara¢ao de oportunidades,
ocorrendo simultaneamente ao processo da Inclusdo. O seu objetivo passa a ser a
qualidade de vida da pessoa e ndo a melhora de sua funcionalidade. Essa qualidade de
vida vai depender da familia, da vizinhanca, da familia estendida, dos servigos de

apoio, das institui¢des e da comunidade.

Podemos definir sociedade inclusiva como aquela onde todas as pessoas
sejam valorizadas e respeitadas e onde tenham um nivel de vida que permita

participa¢do plena na vida da comunidade e estejam no controle de suas vidas ao
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invés de serem consideradas ‘objetos de inclusdo’. (Forum of Non Government

Agency, FONGA, Australia, 2011).

Somente a partir do final do século XX e inicio do século XXI ¢ que tivemos
a promulgacdo de leis e outras medidas legais voltadas as pessoas com deficiéncia,
em nosso pais. A Convenc¢do Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da ONU, com seus mais de 50 Artigos, ratificada pelo Congresso
Nacional por meio do Decreto Legislativo n® 186, de 9 de julho de 2008 como
Emenda Constitucional e promulgada pelo Decreto n° 6.949 de 25 de agosto de 2009,
inicio de sua vigéncia no plano interno, serviu de base para a promulgacao da Lei n°
13.146 de 6 de julho de 2015, também chamada de Lei Brasileira de Inclusdo. E
ambas sdo importantes instrumentos na defesa de direitos e na inclusdo social da
populacdo com deficiéncia nos dias atuais. E revolucionam, agora oficialmente, o
proprio conceito de pessoa com deficiéncia®, transferindo a determinacio da
deficiéncia, antes compreendida como anomalia do organismo, para a relagdo do
sujeito com limitagdes funcionais com o seu contexto de vida. A deficiéncia passa a
ser compreendida como fendmeno relacional, ou seja, fruto da interagdo destas
pessoas com 0 meio ambiente e o contexto social e politico. As barreiras fisicas e
sociais sdo entendidas como geradoras das desvantagens e deficiéncia passa a ser uma

condi¢do social, tal como a condi¢do feminina ou a étnica racial.

Portanto, o fato do organismo apresentar anomalias ou disfungdes nao ¢
justificativa para a discriminagdo ou o preconceito, base das restricdes de participacdo
social e politica das pessoas com deficiéncia. Assim ¢ possivel afirmar que o corpo e
a deficiéncia sdo dimensdes politicas e t€ém a forca potencial de transformar

individuos, grupos e sociedades.

A constru¢do de qualquer condi¢do social objetiva a perpetuagdo de relagdes
de poder assimétricas, na medida em que considera “anormal”, desqualificando
aquele que foge do padrdo e, justificando, assim, os tratamentos desiguais e injustos.

Esta afirmacdo nos leva a concluir que existe um “chdo” comum a todas as pessoas

* A Convengio define pessoas com deficiéncia como: “aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des com as
demais pessoas”. Artigo 1 - Proposito
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que pertencem aos diferentes grupos minoritarios. Falar de transexuais, negros,

mulheres ¢ tocar neste solo comum.

Cada sujeito se constrdi de forma peculiar no mundo e possui uma vivéncia
especifica da deficiéncia, do papel de homem ou mulher, da sexualidade e de seu
entrelacamento no ambito da experiéncia do corpo proprio. Desse modo, a0 mesmo
tempo em que a condi¢do feminina e a condicdo da deficiéncia sdo dimensdes que
impdem uma dupla discriminacdo e uma dupla exclusdo social, a vivéncia de
expressoes do corpo feminino pode significar para o sujeito um caminho de
reconstru¢do do corpo proprio como experiéncia de prazer, de pertencimento ao
mundo, de capacidade pessoal e de autoestima superior. Dada a complexidade dos
fendmenos humanos, como ja dissemos, ¢ impossivel escapar das contradigdes

internas as explicagdes tedricas desses fendmenos.

Entretanto, a cada novo discurso que se apresenta, um novo olhar se constitui
sobre as pessoas com deficiéncia e necessariamente uma nova pratica deve ser
construida. A transformagdo dos discursos ¢ indissocidvel das transformagdes no
ambito do mundo vivido. Contrariamente a explicacdo biomédica fatalista, a
compreensdo fenomenologica da deficiéncia, a0 mesmo tempo que restitui o poder de

transformar o mundo ao homem, deposita em suas maos a obrigacao de fazé-lo.
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2 — A Concepcao sobre deficiéncia nas politicas publicas no

Brasil: revisao historica

Ana Rita de Paula

Sem sombra de davida, o Brasil ¢ reconhecido internacionalmente por
possuir uma das legislagdes mais abrangentes no que se refere a garantia dos direitos
das pessoas com deficiéncia. E, embora saibamos que, no cotidiano, muitas dessas
leis ainda ndo sejam aplicadas, ¢ inegdvel que houve mudangas para melhor, desde
que as pessoas com deficiéncia e seus familiares se organizaram em defesa da

consolidagdo de politicas publicas e servigos que respondam a suas necessidades.

O movimento das pessoas com deficiéncia surgiu em um momento historico
de muita efervescéncia politica em nosso pais, quando estavamos vivendo a abertura
politica, o crescimento dos movimentos populares e o inicio da social democracia nos
governos poés ditadura militar. As primeiras reunides locais desses lideres e,
posteriormente, nacionais, ocorreram entre as décadas de 1970 e 1980, dando inicio
ao movimento nacional que teve, como primeira conquista, a auto afirmagdo das
pessoas com deficiéncia como legitimas interlocutoras com as organizacdes sociais,
publicas e privadas, destituindo o poder do discurso médico, familiar e das
autoridades institucionais sobre as suas necessidades. Essa mudanca de foco levou ao
reconhecimento do status de pessoa e de cidaddo a esses individuos, possibilitando a

mudanga de paradigmas na atencdo as pessoas com deficiéncia.

A historia da mobilizacdo desse grupo populacional contribuiu para as
mudangas na concepg¢do de deficiéncia partilhada pela sociedade. Conforme consta da
Convengdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, ratificada pelo Brasil, a
deficiéncia ¢ resultado da intera¢do entre pessoas com deficiéncia e as barreiras
ambientais e atitudinais com que se deparam no decorrer de suas vidas. O carater
historico do conceito de deficiéncia € inerente a sua constante transformag¢ao ao longo
do tempo. Por sua vez, essas transformacdes podem ser compreendidas através da

leitura das legislacdes elaboradas no pais desde as ultimas décadas do século passado.
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Pretendo, neste texto, apontar os caminhos que as legislagdes indicam acerca

das mudangas de compreensdo do conceito de deficiéncia implicito em cada

instrumento legal, de acordo com o momento historico.

O grande salto qualitativo e de abrangéncia das politicas assumidas pelo
Brasil desde o inicio do movimento, na década de 70, pode ser verificado quando
comparamos o tamanho reduzido da emenda constitucional n°12 de 17 de outubro de
1978, primeira referéncia a essa populagdo nas constitui¢des brasileiras, a Convengao
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia de 2006, ratificada como matéria
constitucional em 2008 e a Lei Brasileira de Inclusdo — LBI de 2016, ambas contendo

mais de 50 artigos, versando sobre os aspectos da vida pessoal, social e politica.

O movimento das pessoas com deficiéncia ganhou for¢a com a decretagao,
pela ONU, de 1981 como o Ano Internacional das Pessoas Deficientes conforme

atesta a reportagem abaixo transcrita:

MOVIMENTO APROVA PROGRAMA PARA
DEFESA DO DEFICIENTE

Em reunido realizada na Assembléia Legislativa, com a
participagdo de cerca de 400 pessoas, o Movimento
pelos Direitos das Pessoas Deficientes aprovou a carta-
programa da entidade, estabelecendo os principios para
sua atuagdo, principalmente com vistas a 1981,
declarado pela ONU o Ano Internacional das Pessoas
Deficientes. O Globo (7/12/80)

Por sua vez, o jornal Estado de Sdo Paulo publica a respeito da carta-

programa do movimento que repudiava:

“a marginalizacdo das pessoas deficientes, decorrentes
da nogdo erronea de que seriam seres inferiores sem
capacidade profissional e respeitabilidade, incapazes de
tomar decisoes por si mesmas e ignorantes por nao
serem vistas nas escolas”.

A carta-programa afirmava principios bdsicos

A pessoa deficiente é parcela integrante da sociedade e
exigem respeito efetivo aos direitos e deveres que lhes
sdo reservados para participar plenamente da vida
comunitaria e contribuirem como seres humanos
socialmente uteis. ”

“Repudio a todo e qualquer beneficio que tenha
caracteristicas de dadiva, privilegio ou concessdo,
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reivindicando-se o que é de direito como cidaddos de
um pais e seres humanos integrais. ”

O Estado de S. Paulo (16/12/80)

Comecgava ai a luta pelo reconhecimento das capacidades e da condicdo de
cidadania das pessoas com deficiéncia, tendo inicio um discurso sociopolitico sobre o
tema, inaugurando, no Brasil, o modelo social da deficiéncia. Dentro deste modelo, na
primeira fase dos discursos, buscava-se enfatizar que as pessoas com deficiéncia
repudiavam qualquer acdo que tangenciasse a ideia de ajuda e de privilégios,

conforme consta da nota abaixo:

“81, ANO DO DEFICIENTE FISICO

O deficiente fisico’ ndo quer esmolas, nem privilégios.
O que deseja é ver reconhecido seus direitos sociais e
no Ano Internacional da Pessoa Deficiente, instituido
pela ONU e que sera comemorado em 1981, a principal

meta serd a luta pela participacdo e igualdade plena de
todos”. (CRESPO, 2000)

Vigorava na década de 70, o paradigma de servigos vinculado ao principio da
integracao social, no qual as pessoas com deficiéncia eram vistas como tendo o direito
a conviver em sociedade, desde que tivessem frequentado servigos especializados
para que desenvolvessem capacidades adaptativas, para que essa convivéncia fosse
possivel. Na verdade, buscava-se que as pessoas com deficiéncia se parecessem, 0
mais possivel, com as demais e se integrassem na sociedade tal como ela era

construida.

No campo da educacdo, simultaneamente a busca de ampliar a escolarizagao
entre a populagdo, a pessoa deficiente era vista como necessitando estudar em lugares
especializados e separados. Marca esse momento o fortalecimento das institui¢des
filantropicas e das escolas e classes especiais. Nesse periodo, ndo se efetiva uma
politica publica de acesso universal a educagdo, permanecendo a concepcdo de

“politicas especiais” para tratar da educacao de alunos com deficiéncia.

A organizagdo politica das pessoas com deficiéncia continua a se fortalecer e

o movimento institui, em 1982, o dia 21 de setembro como Dia Nacional de Luta da

> Na época, a utilizagio da expressio “deficiente fisico” era frequente e pretendia designar,
erroneamente, o conjunto de todas as pessoas com deficiéncia. Nesse momento, 0 movimento social
tentava fazer com que a condigdo de pessoa fosse mais relevante do que a de deficiente, lutando para
que a expressdo “pessoa deficiente” passasse a ser a utilizada.
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Pessoa Deficiente, durante o 2° Congresso Brasileiro de Pessoas Deficientes,

realizado em S3o Bernardo do Campo, Sao Paulo.

Em 1984 o movimento propde uma aproximagdo com o poder publico e ¢
criado o CEAPD-Conselho Estadual para Assuntos da Pessoa Deficiente em Sao
Paulo, durante o 1° Seminario Estadual da Pessoa Deficiente. Este Conselho ¢
considerado um marco histérico e foi composto por entidades de pessoas com
deficiéncia, secretarias de Estado e associacdes prestadoras de servigos nessa area.
Neste Seminario foi definida, pela primeira vez, uma politica estadual em relacdo as

pessoas com deficiéncia.

Este mesmo ano foi marcado pela consolida¢do da luta nacional das pessoas
com deficiéncia, a partir da atuagcdo de entidades representativas de pessoas surdas,
cegas e com deficiéncia fisica. Fica conquistado o lugar politico das pessoas com
deficiéncia na sociedade, embora as pessoas com deficiéncia intelectual ainda fossem

representadas pelas suas familias e institui¢des prestadoras de servigos.

Em 1986, ¢ fundado o Centro de Vida Independente do Rio de Janeiro, a
primeira organizacdo mista de entidade de pessoas deficientes e prestadora de
servicos, a exemplo de suas congéneres internacionais e a filosofia do Movimento de
Vida Independente comeca a ser disseminada no pais. Estas ideias t€ém por base a
crencga de que a propria pessoa com deficiéncia deve assumir o controle de sua vida,
utilizando o poder de fazer escolhas, de tomar decisdes que lhes convenham e de
influir na transformacdo da sociedade, exercendo sua plena cidadania, mesmo que

fisicamente dependa de terceiros para realizar suas atividades da vida diaria.

Com o crescimento e consolidagdo do Movimento, em 1988, a participagao
das pessoas com deficiéncia na constituinte ganha relevancia e inimeras conquistas

sdo registradas na Carta Magna Brasileira.

Em sintese, o principal ganho da sociedade brasileira e das pessoas com
deficiéncia, em particular, com a Constituicdo Federal de 1988 estd expresso em seus
objetivos fundamentais de “promover o bem de todos, sem preconceitos de origem,

raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminagdo” (art. 3°, inciso IV).

A educagdo ¢ definida como um direito de todos, no artigo 205 da
Constitui¢do, garantindo o pleno desenvolvimento da pessoa, o exercicio da cidadania

e a qualificacdo para o trabalho. No seu artigo 206, inciso I, estabelece a “igualdade
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de condigoes de acesso e permanéncia na escola” como um dos principios para o

ensino e garante, como dever do Estado, a oferta do atendimento educacional

especializado, preferencialmente na rede regular de ensino (art. 208).

Inimeras reivindicagdes do Movimento foram contempladas pela
Constituicao Federal, pelas constitui¢des estaduais e leis organicas dos municipios,
nas areas de saude, assisténcia social, trabalho, esporte, cultura e lazer, além do

campo da educagao.

E importante ressaltar a mudanga de terminologia no que se refere a essa
parcela da populacdo. O movimento, em uma critica ao uso da expressdo pessoa
deficiente, enfatiza que esta pode dar a ideia de que a pessoa com um todo pode ser
considerada como deficiente, sendo que, na verdade a deficiéncia ¢ apenas uma de
suas caracteristicas, passando a recomendar o uso de “pessoa portadora de
deficiéncia”. Este termo ¢ utilizado pela grande maioria das leis implementadas neste

periodo.

Diante da necessidade de coordenar o conjunto destas iniciativas, em 1989 ¢
criada a CORDE - Coordenadoria Nacional para a Integragdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, que tinha por objetivo implementar a Politica Nacional para Integragao
da Pessoa Portadora de Deficiéncia, pela Lei 7.853. Esta dispde sobre o apoio a essa
populacido, sua integracdo social, institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos
ou difusos dessas pessoas, disciplina a atua¢do do Ministério Publico, define crimes, e

da outras providéncias.

Seu texto prevé a oferta obrigatoria e gratuita de educagdo especial na rede
publica de ensino, o oferecimento obrigatorio de programas de Educacao Especial no
nivel pré-escolar, a matricula compulsoéria de pessoas portadoras de deficiéncia
capazes de se integrarem no sistema regular de ensino, em cursos de estabelecimentos
publicos e particulares e define como crime, punivel com reclusdo de 1 (um) a 4
(quatro) anos e multa, a recusa, suspensdo, procrastinagdo, cancelamento ou fazer
cessar, sem justa causa, a inscricdo de aluno em estabelecimento de ensino de

qualquer curso ou grau, publico ou privado, por motivos derivados de sua deficiéncia.

Apesar de uma certa ambivaléncia deste texto no que se refere a educagado
integrada, ¢ dado o primeiro passo para o estabelecimento do principio de nao

discriminacdo em razao da deficiéncia, com consequéncias puniveis em lei.
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No campo da satide, a Constituigdo de 1988 cria as bases do Sistema Unico

de Saude — SUS em uma visdo holistica e integradora da atencdo, desde as agdes de
prevencao até as de recuperacdo e reabilitacdo, particularmente nos artigos 196 a 200.
No texto constitucional estd prevista a constru¢do de um sistema Unico de saude,
regionalizado e hierarquizado, organizado de acordo com as seguintes diretrizes: I -
descentralizacdo, com dire¢do Unica em cada esfera de governo; II - atendimento
integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigos

assistenciais; III - participagdo da comunidade.

Estas diretrizes serdo detalhadas na Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990,
que dispde sobre as condigdes para a promog¢ao, prote¢do e recuperacao da saude, a
organizagdo e o funcionamento dos servicos correspondentes e d& outras
providéncias. Trata-se da primeira politica publica brasileira efetivamente de acesso

universal.

Entre estas diretrizes, a Portaria 303 de julho de 1992 ressalta:

* “organizacdo de servigcos baseada nos principios da
universalidade, hierarquizagdo, regionalizagdo e
integralidade das agoes;

* diversidade de métodos e técnicas terapéuticas nos niveis de
complexidade assistencial;

* garantia de continuidade da aten¢do nos varios niveis de
complexidade assistencial;

* multiprofissionalidade na prestagdo de servigos,

* énfase na participagcdo social desde a formulagdo das
politicas de saude do deficiente até o controle de sua
execucgdo,

® defini¢do dos orgdos gestores locais como responsaveis pela
complementa¢do da presente Portaria e pelo controle de
avaliagdo dos servigos prestados”. (BRASIL, MS/SAS n°

303)

Pelo ja citado, a politica de satde ja trazia em seu bojo inovagdes
importantes como o atendimento universal, por equipe multiprofissional, com a
integralidade da assisténcia e énfase na participacdo da propria pessoa com
deficiéncia. Apesar de se tratar de garantir acesso universal houve a preocupacao de
utilizar o CIDID- Cédigo Internacional de Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagens
(Lisboa, 1989), a classificacdo mais moderna existente, anterior a CIF — Classificacao

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde. E o primeiro e fundamental

48



R

UnB
passo para a educagdo inclusiva no pais e para a mudanga para o paradigma de

suporte, vinculado a inclusdo social.

Ainda no que diz respeito a saide da pessoa com deficiéncia, em 1992,
temos a publicagdo de outras Portarias, além da acima citada que dispdem sobre as
normas de funcionamento dos servicos de satide da pessoa com deficiéncia, no
Sistema Unico de Saude, definindo normas para o atendimento de reabilitagio em

nivel hospitalar.

Assim, temos a Portaria MS/SAS n° 305, de 2 de julho de 1992 que modifica
a Portaria n° 204, de 26 de dezembro de 1991, que dispde sobre a inclusdo do
tratamento de reabilitacdo no Sistema de Informacdo Hospitalar - SIH-SUS e a
Portaria MS/SAS n° 306, de 2 de julho de 1992, que modifica a Portaria 236, de 12
de fevereiro de 1992, da atengdo a satde da pessoa portadora de deficiéncia, no
Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Satide - SIA/SUS. Esta
dispde sobre o atendimento em Nucleos/Centros de Reabilitagdo — (1 e 2 turnos),
contemplando o atendimento a pacientes que demandem cuidados intensivos de
reabilitacdo/habilitacdo, por equipe multiprofissional, em regime de turnos (4 horas),
incluindo um conjunto de atividades, tais como: acompanhamento médico,
acompanhamento fisioterapico, de terapia ocupacional, fonoaudidlogo, psicoterapia,
atividades de lazer, orientacdo familiar, a serem realizadas em unidades locais,

devidamente cadastradas no SIA-SUS.

As normas técnicas para o cadastramento de servigos que prestam assisténcia
a pessoa portadora de deficiéncia estdo contidas na Portaria n.° 304/92, com

complementagdo e regulamentacao pelo gestor estadual e/ou municipal.

Outra Portaria igualmente relevante ¢ a MS/SAS n° 146 de 14 de outubro de
1993, que estabelece diretrizes gerais para a concessdo de proteses e orteses através

da assisténcia ambulatorial.

O Estatuto da Crianga e do Adolescente — ECA, Lei n° 8.069/90, elaborado
logo apods a Constituigdo de 1988, caracteriza-se por seu enfoque vanguardista no
reconhecimento da crianga e do adolescente como sujeitos de direito, considerando a
questdo da deficiéncia em varios topicos como, por exemplo, em seu artigo 55,

quando refor¢a os dispositivos legais da educacdo inclusiva determinando que “os
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pais ou responsaveis tém a obrigacdo de matricular seus filhos ou pupilos na rede

regular de ensino”.

A década de 90 também foi determinante para a implementacdo da politica
de assisténcia social, através da Lei N° 8742 de 07 de dezembro de 1993, Lei
Organica da Assisténcia Social — LOAS que regulamentou a Constituicdo Federal de
88 no ambito da Assisténcia Social, estabelecendo como seus objetivos: a protecdo a
familia, a maternidade, a infincia, a adolescéncia e a velhice; o amparo as criangas e

adolescentes carentes; a promoc¢ao da integracdo ao mercado de trabalho.
O seu art. 2°, incisos IV e V, destaca dentre esses objetivos:

“IV- a habilitagdo e reabilitagdo das pessoas com
deficiéncia e a promogdo de sua integracdo a vida
comunitaria

V- garantia de um saldario minimo mensal ao idoso e a
pessoa com deficiéncia que comprovem ndo possuir
meios de manter sua subsisténcia, nem de té-la mantida
por sua familia”.

Este beneficio, chamado de Beneficio de Prestagdo Continuada — BPC,
instituido pela Constituicdo de 88 e regulamentado por este inciso e pelo Decreto
n°1.744 em 1995, passou a ser operacionalizado somente em 1996, demostrando a
dificuldade do poder publico para assistir a um contingente expressivo da populacao
(idosos e pessoas com deficiéncia) e romper com sua desvinculacdo das relagdes

historicas de clientelismos politico e filantropia.

O conceito de pessoa portadora de deficiéncia, adotado para este fim era
aquela “incapacitada para a vida independente e para o trabalho em razdo de
anomalias ou lesoes irreversiveis de natureza hereditaria, congénita ou adquirida,
que impecam o desempenho das atividades da vida didria e do trabalho”. (Art. 20,
§2°)

Este conceito demonstra a concep¢do organicista vigente na época, que
concebia a deficiéncia como um fendmeno restrito ao corpo, entendido como
organismo bioldgico, oriundo da visdo modernista de ciéncia. Esta visdo permanece
até aos dias atuais, presente no conflito de abordagens entre as visdes médica e

psicossocial da deficiéncia.
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Um ano depois% publicada a Politica Nacional de Educagdo Especial,

orientando o processo de “integra¢do educacional” que condicionava o acesso as
classes comuns do ensino regular aqueles que “(...) possuem condigoes de
acompanhar e desenvolver as atividades curriculares programadas do ensino
comum, no mesmo ritmo que os alunos ditos normais” (p.19). Os pressupostos
implicitos neste documento reafirmam a crenca de que a educacdo alcancaria
melhores resultados com a constituicdo de grupos homogéneos de alunos em termos
de participacdo e de diferentes potenciais de aprendizagem, relegando as classes
especiais as criangas que diferissem deste padrdo, ndo propondo nenhuma alteracao
nas praticas de ensino/aprendizagem e mantendo a responsabilidade de professores
especializados para o ensino destes alunos. Fica assim consolidada a dicotomia entre
saude e educacdo no trato deste tema, dicotomia esta advinda da divisdo entre o
inatismo da teoria médica, voltada para pessoas com deficiéncia fisica e o
desenvolvimentismo da visdo pedagodgica, que reconhecia a capacidade de
aprendizagem e consequente reducdo das incapacidades das pessoas com deficiéncia,

particularmente aquelas com deficiéncia intelectual e sensorial.

Ainda neste mesmo ano, contrariando a pratica educacional vigente no pais ¢
publicada a “Declaracio de Salamanca Sobre Principios, Politicas e Praticas na Area
das Necessidades Educativas Especiais” que defendia a matricula e permanéncia de
criangas, jovens e adultos com necessidades educacionais especiais dentro do sistema
regular de ensino, alegando que a educacdo inclusiva, na época chamada de
integradora, contribuia para a qualidade do ensino em geral. Este declaracdo se
baseou no reconhecimento dos direitos humanos e na Declaracio Mundial sobre a
Educacdo para Todos, apontando os principios de uma educagdo especial e de uma
pedagogia centrada na crianga. Em seguida, apresenta propostas, direcdes e
recomendacdes da Estrutura de Ac¢do em Educagdo Especial, propondo um novo
pensar sobre o assunto, com orientagdes para acdes em nivel nacional e em niveis
regionais e internacionais. Neste documento também ¢ utilizada a expressao “pessoa
com deficiéncia” ao invés da nomenclatura “pessoa portadora de deficiéncia”,
criticada pelo Movimento porque a deficiéncia ndo ¢ algo que se pode ou ndo portar
uma vez que a deficiéncia € vista como uma condi¢do que faz parte da constituicao da
identidade pessoal e social dessa parcela da populacdo, passando a ser o termo

preferido pelos representantes e lideres das associagdes deste grupo.
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Pela primeira vez ¢ colocada a necessidade de a escola adaptar—se as

especificidades dos alunos, e nao os alunos as especificidades da escola. Esta inversao
vai basear todo o pensamento relativo a constru¢do de uma sociedade inclusiva que

considera a diferenga como valor.

Como consequéncia deste pensamento internacional, em 1996, o Brasil,
dentro da Lei 9.394/1996 sobre Diretrizes ¢ Bases da Educacdo, preconiza que os
sistemas de ensino devam assegurar aos alunos curriculo, métodos, recursos e
organiza¢do especificos para atender as suas necessidades; assegura a terminalidade
especifica aqueles que ndo atingiram o nivel exigido para a conclusdo do ensino
fundamental, em virtude de suas deficiéncias; definindo ainda, nas normas para a
organizacdo da educagdo basica “(...) oportunidades educacionais apropriadas,
consideradas as caracteristicas do alunado, seus interesses, condicoes de vida e de
trabalho, mediante cursos e exames” (art. 37). Nesta Lei, pela primeira vez foi
dedicado um capitulo especifico para tratar da Educacdo Especial (Capitulo V da
LDB), prevendo a oferta de educacdo “preferencialmente” na rede regular para os
alunos deficientes, a oferta de servigo de apoio especializado na escola regular para
atender as peculiaridades do alunado, o inicio da oferta de educagdo na educacao
infantil e restringe o atendimento em classes e/ou escolas especializadas aos alunos
cuja deficiéncia ndo permitir sua integracio na rede regular. E o primeiro passo para a
educagdo inclusiva no pais e para a mudanga para o paradigma de suporte, vinculado

a inclusdo social.

Precedido destas alteragdes na saude, educagdo e assisténcia social, o
Decreto n° 3.298 de 20 de dezembro de 1999, regulamenta a Lei no 7.853, de 24 de
outubro de 1989 que dispde sobre a Politica Nacional para a Integragdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia e consolida as normas de prote¢do. Esta Politica constitui
um conjunto de orientagdes normativas para assegurar o pleno exercicio dos direitos
individuais e sociais desta populagdo. Responsabiliza os 6rgdos e as entidades do
Poder Publico para assegurar-lhe o pleno exercicio de seus direitos a educagdo, a
saude, ao trabalho, ao desporto, ao turismo, ao lazer, & previdéncia social, a
assisténcia social, ao transporte, a edificagdo publica, a habitagcdo, a cultura, ao

amparo a infancia e a maternidade, e outros decorrentes da Constituicao.
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No que se refere especificamente a educag¢do, o Decreto estabelece a

matricula compulsoria de pessoas com deficiéncia, em cursos regulares, a
consideragdo da educagdo especial como modalidade de educagdo escolar que
permeia transversalmente todos os niveis e modalidades de ensino, a oferta
obrigatdria e gratuita da educagdo especial em estabelecimentos publicos de ensino,
dentre outras medidas (Art. 24, I, II, IV). Reafirma a educacdo especial como
modalidade de ensino que visa a promover o desenvolvimento das potencialidades de

pessoas portadoras de necessidades especiais.
Este Decreto traz a definigdo de deficiéncia como:

“I - deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma
estrutura ou fung¢do psicologica, fisiologica ou
anatomica que gere incapacidade para o desempenho
de atividade, dentro do padrdo considerado normal
para o ser humano,

11 - deficiéncia permanente — aquela que ocorreu ou se
estabilizou durante um periodo de tempo suficiente para
ndo permitir recuperagdo ou ter probabilidade de que
se altere, apesar de novos tratamentos; e

11l - incapacidade — uma reducdo efetiva e acentuada da
capacidade de integrag¢do social, com necessidade de
equipamentos, adaptagoes, meios ou recursos especiais
para que a pessoa portadora de deficiéncia possa
receber ou transmitir informagoes necessdarias ao seu
bem-estar pessoal e ao desempenho de func¢do ou
atividade a ser exercida”.

Ainda, dentro desta definicdo essa legislacdo classifica as deficiéncias nas

seguintes categorias:

“I - deficiéncia fisica — altera¢do completa ou parcial
de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da fungdo fisica,
apresentando-se  sob a forma de paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia,  triplegia,  triparesia, = hemiplegia,
hemiparesia, amputa¢do ou auséncia de membro,
paralisia  cerebral, ~membros com  deformidade
congénita ou adquirida, exceto as deformidades
estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o
desempenho de fungoes,

11 - deficiéncia auditiva — perda parcial ou total das
possibilidades auditivas sonoras, variando de graus e
niveis na forma seguinte:
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a) de 25 a 40 decibéis (db) — surdez leve,

b)de 41 a 55 db — surdez moderada,
c)de 56 a 70 db — surdez acentuada;
d) de 71 a 90 db — surdez severa;

e) acima de 91 db — surdez profunda, e
f) anacusia;

1II - deficiéncia visual — acuidade visual igual ou menor
que 20/200 no melhor olho, apos a melhor corre¢do, ou
campo visual inferior a 20° (tabela de Snellen), ou
ocorréncia simultanea de ambas as situacoes”;

E importante ressaltar o carater organicista das definigdes e categorizagao

apresentadas, havendo, inclusive, a mescla entre quadros nosoldgicos e sequelas.

Neste ano foi criado o Conselho Nacional dos Diretos da Pessoa Portadora
de Deficiéncia — CONADE, formado por representantes de o6rgdos publicos e de
organizagdes da sociedade civil eleitos por seus pares, com a atribui¢do de definir a
politica nacional referente as pessoas com deficiéncia e as politicas setoriais de
educacdo, saude, trabalho, assisténcia social, transporte, cultura, turismo, desporto,
lazer e politica urbana dirigidas a esse grupo social. Atualmente o CONADE faz parte
da estrutura basica da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica

(SDH/PR) sendo um 6rgao superior de deliberagao colegiada.%

Neste periodo algumas Portarias foram publicadas no campo da saude®,
particularmente em relagdo ao procedimento de implante coclear e oferta de oOrteses e

préteses com a definigdo similar do publico-alvo.

No ano de 2000 ¢ promulgada a Portaria n° 2.854, de 19 de julho, alterada
pela Portaria n° 2.874, de 30 de agosto do mesmo ano, que institui modalidades de
atendimento a crianca, ao adolescente, ao idoso e a pessoa portadora de deficiéncia de
acordo com o contido na Politica Nacional de Assisténcia Social, priorizando as agdes
para destinatarios cujo rendimento familiar mensal per capita seja de até meio salrio
minimo, sem prejuizo do atendimento a outras formas de vulnerabilidade proprias do

ciclo de vida, resultantes de deficiéncias ou de incapacidades e/ou de situagdes

®  PORTARIA MS/GM Ne° 1.278 DE 20 DE OUTUBRO DE 1999
Aprova, na forma do Anexo I, os critérios de indicacdo e contra-indicacdo de implante coclear.

PORTARIA MS/SAS N° 584, DE 21 DE OUTUBRO DE 1999
Desvincula os valores da protese para Implante coclear, inclusive tabela de Orteses e proteses e
materiais especiais — OPM e na tabela de compatibilidade do SIH/SUS, as préteses a serem cobradas,
exclusivamente, nos procedimentos Implante Coclear.

54


liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Note
O Conade atualmente faz parte da estrutura do Ministério dos Direitos Humanos. Vide Decreto nº 9.122, de 09 de agosto de 2017.

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Note
1999


R

UnB

circunstanciais ou conjunturais. Além das modalidades ja existentes voltadas para a
pessoa portadora de deficiéncia, este instrumento legal cria novas modalidades, quais
sejam: Atendimento de Reabilitacio na Comunidade, Atendimento Domiciliar,
Atendimento em Centro-dia, Residéncia com Familia Acolhedora, Residéncia em
Casa-lar e Atendimento em Abrigo para Pequenos Grupos. Estas modalidades, no
entanto, ndo foram totalmente implementadas.

Acompanhando o processo de mudanca, as Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educagdo Bésica, Resolugdo CNE/CEB n° 2/2001, criam o
atendimento educacional especializado, ainda que de forma suplementar ou
complementar a escolarizagdo, além de, nos artigo 2° e 3°, determinar que:

“Os sistemas de ensino devem matricular todos os
alunos, cabendo as escolas organizarem-se para o
atendimento  aos  educandos com  necessidades
educacionais especiais, assegurando as condi¢oes

necessarias para uma educa¢do de qualidade para
todos (MEC/SEESP, 2001) .

No Plano Nacional de Educa¢do — PNE, Lei n° 10.172/2001 hd um grande
avango no sentido de construir “uma escola inclusiva que garanta o atendimento a
diversidade humana” em termos de metas, ainda que, na pratica tenha sido explicitado
um déficit referente a oferta de matriculas para alunos com deficiéncia nas classes
comuns do ensino regular, a formacdo docente, a acessibilidade fisica e ao

atendimento educacional especializado.

Na 4rea da saude em 2001, continuam a ser publicadas Portarias ’
relacionadas a doencas especificas potencialmente incapacitantes e quadros de

deficiéncia, reforcando o carater clinico das agcdes do Ministério da Saude.

Em 2002, as Portarias® do Ministério da Satide so referentes a organizagio

de Servigos de Reabilitagdo de Média e Alta Complexidade no que tange a

7 PORTARIA MS/GM N° 2.305, DE 19 DE DEZEMBRO DE 2001
Aprova, na forma do Anexo I, desta Portaria, o Protocolo de Indicacdo de Tratamento Clinico da
osteogenesis imperfecta com pamidronato dissédico no 4mbito do Sistema Unico de Satde — SUS.
PORTARIA GM/MS N° 822, DE 06 DE JUNHO DE 2001
Institui, no ambito do sistema unico de saude, o Programa Nacional de Triagem Neonatal/PNTN

¥ Portaria GM n° 1060 de 05 de junho de 2002 - Atengdo & Satide das pessoas com Osteogénesis
Imperfecta e PORTARIA MS/GMN° 1.635, DE 12DE SETEMBRO DE 2002
Inclui no Sistema de Informag¢des ambulatoriais do SUS, procedimentos especificos para o atendimento
de pacientes com deficiéncia mental e autismo.
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Reabilitagdo Fisica, Atencdo a Saude Auditiva, Deficiéncia Mental e Autismo,

Reabilitagdo Visual, Atencdo a Saude das Pessoas com Ostomia e Assisténcia
Ventilatoria para pacientes com Distrofia Muscular Progressiva, dando

prosseguimento a mesma linha de pensamento.

Contrariamente a esta tendéncia, ainda neste mesmo ano, ¢ promulgada a
Portaria MS/GM n° 1.060, de 05 de junho de 2002 que, ao aprovar a Politica Nacional
de Satde da Pessoa com Deficiéncia, determina um conjunto de normas e diretrizes

gerais organizativas do sistema de atendimento a esta parte da populagao.

A Lei n° 10.436, de 24 de abril de 2002 significou um avango para a
populacdo com deficiéncia auditiva ao reconhecer a Lingua Brasileira de Sinais —
libras como uma das linguas patrias, dando mais um passo a garantia de cidadania
brasileira as pessoas que utilizam esta lingua. O Ministério da Satde, dentro do
mesmo espirito, publica a Portaria MS/SAS n° 587, de 07 de outubro de 2004, que
determina que as Secretarias de Estado da Satde adotem as providéncias necessarias a

organizagdo e implantacdo das Redes Estaduais de Aten¢do a Saude Auditiva.

Em 2004, o Decreto 5.296/2004, ao regulamentar as Leis n° 10.048, de 8 de
novembro de 2000, e 10.098, de 19 de dezembro de 2000, dd prioridade de
atendimento as pessoas com deficiéncia e estabelece normas gerais e critérios basicos
para a promog¢do da acessibilidade e altera as definigdes dos tipos de deficiéncia
constantes no Decreto 3.298 de 1999. Apesar desta revisdo, ndo houve nenhuma
mudanga na abordagem clinica orientadora desta concepgdo, conforme texto abaixo

transcrito:

“I - deficiéncia fisica - alteracdo completa ou parcial de um
ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o
comprometimento da func¢do fisica, apresentando-se sob a
forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia,
tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia,
hemiparesia, ostomia, amputa¢do ou auséncia de membro,
paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade
congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as
que ndo produzam dificuldades para o desempenho de
fungoes; (Redacdo dada pelo Decreto n°5.296, de 2004)

11 - deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de
quarenta e um decibéis (dB) ou mais, aferida por
audiograma nas freqiiéncias de 500HZ, 1.000HZ, 2.000Hz e
3.000Hz, (Redacdo dada pelo Decreto n’®5.296, de 2004)

56


liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight


R

UnB
11l - deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual é
igual ou menor que 0,05 no melhor olho, com a melhor
corregdo optica; a baixa visdo, que significa acuidade visual
entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor correcdo
Optica; os casos nos quais a somatoria da medida do campo
visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60°; ou a
ocorréncia simultdnea de quaisquer das condigoes
anteriores, (Redacdo dada pelo Decreto n° 5.296, de 2004)

1V - deficiéncia  mental —  funcionamento intelectual
significativamente inferior a média, com manifesta¢do antes
dos dezoito anos e limitacdes associadas a duas ou mais
dreas de habilidades adaptativas, tais como:

a) comunicagdo; b) cuidado pessoal; c) habilidades sociais;
drutitizacdo—da—comunidade—d) utilizacdo dos recursos da
comunidade; (Redacdo dada pelo Decreto n° 5.296, de
2004), e) saude e seguranca; f) habilidades académicas;
g) lazer; e h) trabalho,

V - deficiéncia multipla — associagdo de duas ou mais
deficiéncias”.

Ainda em 2004, temos um grande progresso para a protecdo social da
populacdo em geral e da parcela de pessoas com deficiéncia, com a aprovagdo da
Resolucdo CNAS n° 145 de 15 de outubro de 2004, que institui a Politica Nacional
de Assisténcia Social, propondo servigos, programas, projetos e beneficios de
protecdo social basica e/ou, especial para familias, individuos e grupos em situagdo
de vulnerabilidade e risco, como ¢ o caso de pessoas com deficiéncia. Destaca a
inclusdo dos beneficidrios do BPC, idosos e pessoas com deficiéncia, em carater

prioritario, em todos os servigos, programas e projetos propostos pela PNAS/SUAS.

O conjunto dessas legislacdes levou a Rede Internacional de Deficientes e o
Centro de Reabilitacdo Internacional a publicar um relatério, em agosto de 2004 em
New York, declarando que o Brasil teria a melhor legislacdo, dentre os paises do

continente americano, no que diz respeito aos direitos das pessoas com deficiéncia.

Na metade da década de 2000, através da Resolugdao CNAS n° 27 de 24 de
fevereiro de 2005, o Sistema Unico de Assisténcia Social ¢ instituido de forma a se
organizar descentralizada e participativamente, com a atribuicdo de gerir a

assisténcia social no Brasil.

Uma alteragdo significativa na concepcdo de pessoa com deficiéncia
adotada pelas politicas publicas brasileiras ¢ realizada pelo Decreto n® 6.214 de 26

de setembro de 2007, que regulamenta o Beneficio de Prestagdo Continuada da
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Assisténcia Social devido a pessoa com deficiéncia e ao idoso, estabelecendo a
diferenca entre os termos incapacidade e deficiéncia, conforme Artigo 4:

“Art. 4 - Para os fins do reconhecimento do direito ao

beneficio, considera-se: (...) Il - pessoa com deficiéncia:

aquela cuja deficiéncia a incapacita para a vida

independente e para o trabalho; III - incapacidade’:

fenomeno multidimensional que abrange limitagcdo do

desempenho de atividade e restri¢do da participagao,

com redugdo efetiva e acentuada da capacidade de

inclusdo social, em correspondéncia a interagdo entre a
pessoa com deficiéncia e seu ambiente fisico e social”.

No documento do MEC, Plano de Desenvolvimento da Educagdo: razdes,
principios e programas, instituido pelo Decreto 6.094/2007, ¢ reafirmada a visdao que
busca superar a oposicdo entre educacdo regular e educacdo especial, tendo como
eixos: a formacao de professores para a educacdo especial, a implantagdo de salas de
recursos multifuncionais, a acessibilidade arquitetonica dos prédios escolares,
acesso e permanéncia das pessoas com deficiéncia na educagdo superior € o
monitoramento do acesso a escola dos favorecidos pelo Beneficio de Prestacdo

Continuada — BPC. E

Em 2007, ¢ criada a Agenda Social, na qual hd uma articulagdo
interministerial para garantir, entre outras agdes, o acesso das pessoas com
deficiéncia beneficidrias do BPC a escola. O Programa BPC na Escola envolve o
ministérios da Educagao, da Saude ¢ do Desenvolvimento Social e Combate a Fome,
além da Secretaria Especial dos Direitos Humanos, em parceria com municipios,
estados e com o Distrito Federal, tendo por objetivo realizar o acompanhamento e
monitoramento do acesso e da permanéncia, na escola, desses beneficirios, até aos

18 anos.

A Agenda Social, precursora do Plano Viver Sem Limite, tinha por objetivo
fomentar a plena inclusdo da pessoa com deficiéncia no processo de
desenvolvimento do pais, buscando eliminar todas as formas de discriminacdo e
garantir o acesso aos bens e servigos da comunidade, promovendo e defendendo os

direitos desta parcela da populacao.

° Esta legislagdo utiliza a tradugdo da Convengdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia que atribui o significado ao termo incapacidade que comumente em portugués ¢ atribuido
ao termo deficiéncia.
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Em 2008, na area da saude ¢ publicada a Portaria n® 154 que explicita, na

atencdo as deficiéncias, acdes de prevengdo de acidentes, criando uma rede de
servicos regionalizados, descentralizados e hierarquizados. Garante, ainda, o acesso
das pessoas com deficiéncia aos servigos de satde, incentivando o Programa de
Satde da Familia e o Programa de Agentes Comunitarios de Saude a disseminarem
estratégias de reabilitacdo baseadas na comunidade, além do fornecimento de
orteses e proteses. Ainda neste periodo € publicada a Portaria MS/GM N° 3.128, de
24 de dezembro de 2008, estabelecendo que as Redes Estaduais de Atencdo a
Pessoa com Deficiéncia Visual sejam compostas por agdes na atencdo basica e

Servicos de Reabilitagdo Visual.

Em 2006 ocorre um fato importantissimo no cenario internacional com a
aprovacdo, pela ONU, da Conveng¢do sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, repercutindo positivamente no ambito de nosso pais. O Brasil, com o
Decreto Legislativo n® 186, de 2008 aprova o texto desta Convengdo e de seu
Protocolo Facultativo, em Nova lorque, em 30 de marco de 2007, que traz em seu
bojo o conceito de Deficiéncia a ser adotado em tod%a legislacao
infraconstitucional, dado que este documento, em 2009, ¢ ratificado’com o status de
Emenda Constitucional pelo Decreto n° 6.949, (§ 3° do art.5°).

Assim, respectivamente no PreAmbulo e no Art. 1°, em seu Proposito, a
Convencdo reconhece deficiéncia como sendo “e) (...) um conceito em evolugdo e
que a deficiéncia resulta da interagdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras
devidas as atitudes e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participagdo
dessas pessoas na sociedade em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas” e define como pessoas com deficiéncia “(..) aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participag¢do plena
e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢oes com as demais pessoas”. Estes
conceitos estabelecem, definitivamente, que o fendmeno da deficiéncia possui uma
dimensao psicossocial, deslocando o foco do individuo para a relacdo deste com o

meio.

A Convengao estabeleceu entre os estados—part% compromisso com a
adocdo de medidas necessdrias para assegurar as pessoas com deficiéncia o pleno
exercicio de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais, em igualdade de

oportunidade com as demais.
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Na area da educacio, este documento internacional definiu, de uma vez por

todas, a Educacdo Inclusiva, ou seja, a matricula e permanéncia do aluno com
deficiéncia no sistema comum de ensino em todos os niveis, etapas e modalidades.

Em concordancia com o espirito da Convengdo, a Resolugdo CEB n° 4 de 2 de

outubro de 2009, estabelece diretrizes para a atuagdo do Atendimento Educacional

Especializado - AEE, em seu Art. 4° e passa a definir como publico alvo deste

atendimento:

“I - Alunos com deficiéncia: aqueles que tém

impedimentos de longo prazo de natureza fisica,

intelectual, mental ou sensorial. Il - Alunos com

transtornos globais do desenvolvimento: aqueles que

apresentam — um  quadro de  alteragoes  no

desenvolvimento neuropsicomotor, comprometimento

nas relagoes sociais, na comunica¢do ou estereotipias

motoras. Incluem-se nessa definicdo alunos com

autismo classico, sindrome de Asperger, sindrome de

Rett, transtorno desintegrativo da infancia (psicoses) e

transtornos invasivos sem outra especificagdo. Il -

Alunos com altas habilidades/superdota¢do: aqueles

que apresentam um potencial elevado e grande

envolvimento com as dareas do conhecimento humano,

isoladas ou combinadas: intelectual, lideranca,
psicomotora, artes e criatividade”.

A partir deste instrumento legal o AEE passa a ser considerado como uma
modalidade da Educag¢do Especial que identifica, elabora e organiza recursos
pedagégicos e de acessibilidade, eliminando barreiras que se interpdem a plena
participagdo, ao desenvolvimento e a aprendizagem deste publico. Este atendimento
perpassa todos os niveis e etapas, assim como todas as modalidades da educagdo
basica e superior, ocorrendo, preferencialmente, nas salas de recursos
multifuncionais da propria escola na qual o aluno encontra-se matriculado, ou outra
escola do ensino regular, podendo ser realizado, também, em centros de
Atendimento Educacional Especializado da rede publica ou de instituicdes
comunitarias, confessionais ou filantropicas sem fins lucrativos... (art. 5° CNE/CEB

n° 04).

Entre 2009 e 2010 a questdo da deficiéncia ganha grande peso politico,
particularmente no Governo Federal, que eleva a Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Corde) ao status de Secretaria

Nacional, 20 anos depois de sua criacdo em 1989.
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A luz desses preceitos legais, a resolugdo n® 5/2009 do Conselho Nacional

de Educacdo (CNE) estabeleceu as Diretrizes Curriculares Nacionais para a
Educagdo Infantil (DCNEI), adotando os pressupostos da educacdo inclusiva.
Assim, as creches e pré-escolas passaram a se constituir em estabelecimentos
educacionais, publicos ou privados, destinados a educagdo das criangas de 0 a 5
anos de idade, com carater inclusivo. De acordo com a lei n° 13.005/2014, até hoje a
articulacdo entre as areas da educagdo infantil e da educacdo especial ¢ condi¢do
indispensavel para assegurar o atendimento das especificidades das criangas com

deficiéncia na creche e na pré-escola.

No campo da saude, nova Portaria (MS/GM n° 1.857, de 12 de julho de
2010) ¢ publicada, agora com o intuito de implantar Redes Estaduais de Servicos de

Reabilitagdo para Pessoas com Deficiéncia.

Lancado em 2011, com a promulgacdo da Lei n® 12.470, de 31 de agosto de
2011 e do Decreto n°® 7.617, de 17 de novembro de 2011, o BPC Trabalho, andlogo
ao BPC Escola, foi criado para atender, prioritariamente, beneficidrios entre 16 e 45
anos que desejavam trabalhar, mas encontravam dificuldades para obter formagao
profissional e qualificagdo para inser¢cao no mercado de trabalho. Este Programa foi
uma iniciativa do Governo Federal, realizada pelos Ministérios do Desenvolvimento
Social e Combate a Fome (MDS), da Educagao (MEC), do Trabalho ¢ Emprego
(MTE) e da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SDH/PR),
envolvendo compromissos da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios, para facilitar o acesso das pessoas com deficiéncia, beneficiarias do
BPC, ao mundo do trabalho. Este Programa consolida a tendéncia de articulacao
interinstitucional na atencdo as necessidades e demandas das pessoas com

deficiéncia.

A primeira politica nacional a incorporar a defini¢do de deficiéncia
indicada pela Convengdo sobre os Diretos das Pessoas com Deficiéncia ¢ a da
Assisténcia Social, particularmente para o BPC, através da Lei n® 12.435, de 6 de
julho de 2011. No mesmo sentido de ampliar os efeitos de prote¢do e promocao
humana do BPC, a Lei n® 12.470, de 31 de agosto de 2011 altera as regras para o

beneficidrio com deficiéncia do BPC que ingressa no mundo do trabalho,
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possibilitando a suspensdo do beneficio e ndo seu encerramento, bem como o

acumulo no caso de contrato de trabalho como aprendiz, por 2 anos.

Outro fato de grande relevancia foi a institui¢do, pelo Decreto 7612/2011
do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem
Limite, cuja finalidade era promover, por meio da integracdo e articulagdo de
politicas, programas e agdes, o exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas
com deficiéncia, nos termos da Conven¢do Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo. Este Programa teve o
envolvimento de 15 Ministérios e¢ financiamento de R$ 7,5 bilhdes para agdes

voltadas as pessoas com deficiéncia.

Dentro deste Programa, o ano de 2012 assistiu a promulgacdo de diversas

Portarias, a saber:

* Portaria SAS/MS n° 1.330, de 3 de dezembro de 2012. Aprova, na forma do
Anexo a esta Portaria, as Diretrizes de Atencdo a Pessoa com Lesdo Medular
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).

* Portaria SAS/MS n° 971, de 13 de setembro de 2012. Adequa o Sistema de
Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Satde e inclui Procedimentos de
Manutengdo e Adaptagio de Orteses, Proteses e Materiais Especiais da Tabela
de Procedimentos do SUS.

* Portaria GM/MS n° 1.341, de 13 de junho de 2012. Define os valores dos
incentivos de implantacdo e de custeio mensal dos Centros de Especialidades
Odontologicas - CEO e dé outras providéncias.

* Portaria MS/SAS n° 793, de 24 de abril de 2012. Institui a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Saude.

e Portaria MS/SAS n°835,de 25deabril de2012, Institui incentivos
financeiros de investimento e de custeio para o Componente Atengdo
Especializada da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do
Sistema Unico de Saude.

* Portaria GM/MS n° 2.809, de 7 de dezembro de 2012(*). Estabelece a
organiza¢do dos Cuidados Prolongados para retaguarda a Rede de Atencdo as
Urgéncias e Emergéncias (RUE) e as demais Redes Tematicas de Atencdo a

Satide no &mbito do Sistema Unico de Saade (SUS).
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* Portaria SAS/MS n° 1.327, de 3 de dezembro de 2012. Aprova, na forma do

Anexo desta Portaria, as Diretrizes de Atengdo a Pessoa com Sindrome de
Down no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS).

* Portaria SAS/MS n° 1.328, de 3 de dezembro de 2012. Aprova, na forma do
Anexo, as Diretrizes de Atenc¢do a Triagem Auditiva Neonatal no ambito do

Sistema Unico de Satde (SUS).

Estas Portarias respondem as competéncias atribuidas pelo Programa Viver

Sem Limite ao Ministério da Satde?

A partir da necessidade de transformar projetos de lei relativos a criacdo de
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, dado seu carater assistencialista, bem como a
preméncia de regulamentar a Convengao, ¢ elaborada a Lei Brasileira de Inclusdo —
LBI, n® 13.146 de 6 de julho de 2015, com ampla participagdo popular e de

representantes dos varios movimentos de pessoas com deficiéncia.

Documentos nacionais que apontam para o futuro como ¢ o caso do Novo
Plano Nacional de Educagdo - (PNE 2011-2020) que ¢ composto por 12 artigos € um
anexo com 20 metas para a Educacdo, e tem como foco a valorizagdo do magistério e

a qualidade da Educagdo, reafirma o compromisso do Brasil com a educacao
inclusiva. E}

Da mesma forma, documentos internacionais como os Objetivos do Milénio

contemplam a questdo da deficiéncia no interior de varios de seus componentes.

Consideracoes Finais:

O trajeto histoérico aqui desenvolvido demonstra que a legislacdo brasileira
sempre foi considerada avangada nos diversos periodos a partir de 1988, com a
promulgacdo da Constitui¢do Federal, chamada de Constitui¢do Cidada, na medida
em que reconhece a condi¢do de cidaddos a diferentes grupos minoritérios, entre estes
o das pessoas com deficiéncia. Entretanto, também ¢ reconhecida a necessidade de

transpor para a pratica cotidiana muitos desses preceitos legais.

As concepgdes implicitas a cada legislacdo elaborada sempre estiveram
alinhadas com as reflexdes mundiais sobre o fenomeno da deficiéncia, sendo o Brasil

algumas vezes protagonista e de vanguarda neste caminho.
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Atualmente vivemos uma situagdo de retrocessos politicos, sociais e culturais

no mundo em relacdo aos valores de solidariedade e de reconhecimento da
importancia da diversidade humana. Assim, ¢ imprescindivel que todos que partilham
destes ideais humanistas unam forcas no sentido de resistir a essa onda xenofobica,

preservando as conquistas tdo duramente alcancadas. %]
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03 - Desafios para a constru¢do do modelo unico de

. ~ oA . 1
avaliacido da deficiéncia 0

Livia Barbosa

Everton Luis Pereira

A recente Lei Brasileira de Inclusao (LBI) determina em seu artigo segundo,
no paragrafo primeiro que “A avaliacdo da deficiéncia, quando necessaria, sera
biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar” (Brasil,
2015). A mesma lei determina que a avaliagdo deve ser proposta pelo Poder
Executivo e entrar em vigor no prazo de 2 anos a partir de janeiro de 2016. Tal
proposta de uma avaliagdo biopsicossocial foi provocada do ponto de vista tedrico por
um debate que remete a década de 1970: os chamados estudos sobre deficiéncia. Do
ponto de vista juridico, a LBI é provocada pela Convengdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da Organizacdo das Nagdes Unidas, ela propria inspirada

pelo debate internacional sobre deficiéncia.

O Brasil ja acumula uma experiéncia importante com avaliagdo
biopsicossocial e multidisciplinar da deficiéncia. Para além da experiéncia de centros
de saude de exceléncia, em 2014 o Instituto Nacional do Seguro Social (INSS)
implementou em todo o Brasil um modelo para fazer frente as exigéncias da Lei
Complementar 14%@ antecipa a aposentadoria para pessoas com deficiéncia em 2,
6 ou 10 anos a depender dos resultados da avaliagdo, seja ele leve, moderado ou grave
respectivamente. A avaliagio ¢ realizada com a aplicagio do Indice de
Funcionalidade Brasileiro (IFBr) (FRANZOI ET AL, 2014), aplicado separadamente
por um médico e um assistente social. Para possibilitar a identifica¢do da deficiéncia e
classifica-la em leve, moderada ou grave, o INSS passou a usar uma versao adaptada
do IFBr, que soma os escores totais de cada atividade ao invés de fazer a média dos

dominios, como proposto pelo grupo criador do indice.

" Uma versdo deste texto foi apresentada no Seminario Internacional Fazendo Género 11 & 13"
Women’s Worlds Congress. Florianépolis, 2017.
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O INSS ja realizava a avaliag@o biopsicossocial da deficiéncia para fins de

concessao do Beneficio de Prestagdo Continuada da Assisténcia Social desde 2009.
Da mesma forma, a avaliacdo ¢ feita pelo par médico e assistente social, com a
diferenga de que os profissionais preenchem partes distintas do instrumento utilizado

e o peso das avaliagdes por cada profissional ¢ diferente sobre o resultado final.

O debate sobre a deficiéncia nunca foi consensual ou livre de controvérsias.
Com a exigéncia legal de uma avaliagdo biopsicossocial, multi e interdisciplinar para
acesso as politicas publicas, reacende-se a disputa discursiva sobre a autoridade da
deficiéncia pelos profissionais de satde e pelos movimentos sociais. Nao hd consenso
sobre quem teria autoridade técnica e discursiva sobre a deficiéncia. Por um lado, ha
posicionamentos que reconhecem o modelo biopsicossocial e aspiram compor as
equipes de avaliacdo como parceiros na construcdo de politicas publicas. Por outro,
coloca-se em cheque a propria validade técnica de uma avaliagio que seja

biopsicossocial, e se reclama a autoridade biomédica para a tarefa.

Para além da disputa discursiva da autoridade sobre a deficiéncia no ambito
do estado, os discursos técnicos e profissionais concorrem com os saberes populares e
outras formas diversas de se perceber, experimentar ¢ definir a deficiéncia. Com a
avaliagdo unificada da deficiéncia para acesso a politicas publicas, tanto os discursos
mais abrangentes como os especificos passam a ser provocados. A identificagdo da
deficiéncia pelo Estado passa a produzir a deficiéncia para outras esferas da vida para
além do mero acesso a politicas e servigos. Ser uma pessoa com deficiéncia para o
estado deve redescrever perspectivas sobre a deficiéncia, tanto do ponto de vista das
identidades e descri¢des politicas do corpo, como do ponto de vista politico mais

amplo.

Este artigo argumenta que estamos diante de um desafio politico e
democratico de garantir que a produg¢do da deficiéncia pelo Estado, ainda que
controversa, atenda ao protagonismo das pessoas com deficiéncia e siga de encontr@

ao chamado modelo social do qual o conceito da Convengao ¢ tributario.

A Deficiéncia como um discurso do sujeito-padrao

Ao longo da histéria, ¢ possivel afirmar que deficiéncia se constituiu como

um eixo prioritdrio de prote¢do social. Mesmo antes do surgimento das politicas
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sociais, algumas formas de atencdo coletiva concorriam com o espago doméstico no

enfrentamento da deficiéncia (Castel, 1998). Robert Castel, no seu livro “As
metamorfoses da questdo social”, nos mostra a partir da histdria da protegdo social na
Europa que em um periodo imediatamente anterior ao surgimento da politica social as
pessoas com deficiéncia eram reconhecidas como “o bom pobre”. Nas formas
organizadas da protecdo proxima, em especial pela Igreja Catolica, a deficiéncia ¢
parte do esteredtipo do pobre na pastoral cristd. Naquele momento, o pobre digno de
sensibilizar a caridade ¢ o que exibe em seu corpo a impoténcia € o sofrimento
humanos. A deficiéncia ndo era um corpo com desvios, mas os proprios sinais fisicos

da pobreza (Castel, 1998).

Da clausura doméstica ao encarceramento institucional, da filantropia aos
cuidados médicos, a histéria da protecdo social a deficiéncia ¢ uma historia de

desigualdade e discriminagao.

Como uma experiéncia de desigualdade pelo corpo, a deficiéncia decorre da
chamada cultura da normalidade (Corker e Shakespeare, 2004; Shakespeare, 2006).
As bases sociais da convivéncia coletiva assentam-se em uma expectativa de
normalidade que, quando frustrada, restringe a participagdo dos sujeitos desviantes e
produz desigualdades. Isso significa que toda a vida social é construida para apenas
algumas possibilidades de funcionamento corporal, sem se considerar a diversidade
humana (Hugues, 2002). Pessoas com deficiéncia, assim, vivem a margem de formas
de sociabilidade produzidas apenas para pessoas sem deficiéncia. Sem espago para
uma participagdo social equitativa, a deficiéncia passou a ser um elemento de risco

para as mais variadas formas de privagao.

Ainda hoje ndo hé consensos sobre qual seja a melhor forma para se definir a
deficiéncia. Muito embora ela tenha sido alvo de atencdo coletiva ha varios séculos, a
importancia de uma defini¢do ganha corpo apenas no século XX, com a consolidacao
dos estados-nagdo e a sistematiza¢do da atencdo publica a questdes consideradas
socialmente relevantes. Com o surgimento das politicas sociais e de enfrentamentos
sistematicos de demandas socialmente reconhecidas, a deliberagdo para o uso dos
fundos publicos passou a ser permeada por principios e critérios que pudessem ser
sustentados diante do conjunto da sociedade (Rosanvallon, 1998; Castel, 2005).

Proteger socialmente pessoas com deficiéncia demandou uma descri¢do publica sobre
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quem seriam essas pessoas, ¢ as disputas discursivas sobre a autoridade da descri¢ao

passaram a ficar mais claras.

Por muitos anos, o enfrentamento publico da questdo da deficiéncia contou
com a hegemonia dos saberes biomédicos. A descri¢do da deficiéncia requeria um
diagnéstico e a figura da autoridade médica. Para fins de protecdo social, a deficiéncia
passou a ser traduzida como corpos com desvios de funcdo ou estrutura assim
reconhecidos por um médico, que poderiam ser manipulados e/ou reabilitados com
foco nos padrdes de funcionamento considerados normais. Assim, a0 mesmo tempo
em que descreviam os corpos com impedimentos, os saberes biomédicos se
constituiam como verdadeiras ciéncias da reabilitacdo. Ao passo em que buscavam
para a deficiéncia um espago na sociabilidade excludente por meio da normalizagdo
dos corpos, reafirmavam as hierarquias e naturalizavam as desigualdades sofridas
(Thomas, 2002; Diniz, 2007). A hierarquia entre os corpos subsistiu, assim, por
construcdes histdricas, sociais e culturais que justificam as desigualdades entre
pessoas com e sem deficiéncia como naturais. As desvantagens sofridas pelas pessoas
com deficiéncia sdo consideradas como uma decorréncia natural de equivocos ou
defeitos biologicos a serem corrigidos. O diagnoéstico médico, nesse sentido, foi
considerado por muitos anos como um atestado suficiente e legitimo da deficiéncia

para fins da protegdo social.

Foi apenas na década de 1970, com a entrada de pessoas com deficiéncia na
disputa discursiva que a hegemonia médica sobre a deficiéncia passou a ser
contestada. Por quase 40 anos os chamados estudos sobre deficiéncia se dedicaram a
descrever a deficiéncia como uma expressdo da desigualdade social (Diniz, 2007). Ao
assumir o protagonismo da descri¢do da propria experiéncia existencial, as pessoas
com deficiéncia provocaram os pilares de justificacdo e legitimidade da autoridade
biomédica sobre seus proprios corpos. A propria producdo do discurso sobre a
deficiéncia proporcionou as bases politicas de confrontagdo aos saberes dominantes
(Spivak, 2010). Para o debate, uma descricdo legitima sobre a deficiéncia deveria

considerar a experiéncia da deficiéncia em seus termos para ser valida.

Até os anos 2000, no entanto, a guinada epistemoldgica dos estudos sobre
deficiéncia ndo havia alcancado significativamente o ambito das deliberagdes

politicas de um ponto de vista global. No plano internacional, varios documentos para
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a promocao dos direitos das pessoas com deficiéncia foram adotados ao longo da

historia sem sucesso pela Organizacao das Nacdes Unidas. Tais documentos sofreram
severas criticas dos movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, que os
consideravam pouco criticos e nada sensiveis as necessidades efetivas das pessoas
com deficiéncia em todo o mundo. Além de considerar apenas perifericamente as
produgdes dos estudos sobre deficiéncia, tais documentos ndo possuiam vinculagdo
juridica, de forma que sua implementagdo pelos paises ndo poderia ser fiscalizada e,
portanto, ndo era obrigatoria (Courtis, 2011). Nesse periodo, assim, a hegemonia
médica na descricdo politica da deficiéncia para fins de protecdo social apenas foi
bem sucedida em alguns poucos paises onde os movimentos sociais eram mais

organizados.

A mudancga politico-epistemolégica nos anos 2000

No ano 2000, foi iniciado um movimento que mudou radicalmente a disputa
discursiva sobre a deficiéncia no mundo. Neste ano, a delegagdo do México propos
uma Convengao para tratar especificamente dos direitos das pessoas com deficiéncia,
visto que os instrumentos de direitos humanos disponiveis ndo haviam provocado
mudangas na situacdo de subalternidade das pessoas com deficiéncia no mundo
(Courtis, 2011). Com a proposta, foram realizadas uma série de negociagdes que
culminaram com a Convencdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia no ano de 2006. Diferente dos documentos internacionais anteriores, a
assinatura da Convencdo produz um efeito vinculante para os paises, que devem
prestar contas bianuais das suas ag¢des para um Comité da ONU e, caso tenham
também assinado o Protocolo Facultativo da Convencdo, podem ser fiscalizados e

responsabilizados por sua implementagao (Dhanda, 2008; Mégret, 2008).

A publicacdo da Convengdo afeta as disputas pela autoridade sobre a
deficiéncia pois submete ao seu texto as tensdes politicas dos campos do saber nos
varios paises signatarios. O efeito vinculante da Convenc¢do, se ndo redistribui poder
politico entre os varios discursos, demanda revisdes internas que atendam as
exigéncias do texto publicado. No que diz respeito a defini¢do da deficiéncia, a
Convencdo o vincula tanto a no¢do de impedimentos corporais quanto as barreiras,

deixando claro que a deficiéncia trata-se de restricdo de participagdo (Brasil, 2009).
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Em respeito ao lema das pessoas com deficiéncia “nada sobre nds sem nds”,

a constru¢ao da Convengdo contou com a participacdo da sociedade civil e sujeitos
representativos da vivéncia da condicdo de subalternidade pela deficiéncia. A ONU
responsabilizou-se, inclusive, pela criagdo de um fundo que financiasse a ida de
pessoas da sociedade civil de paises pobres, de forma a garantir um aspecto

genuinamente democratico para as discussoes (Melish, 2007).

Nesta dire¢do de ampliacdo democratica, o Brasil enquanto pais signatario
assume a obrigatoriedade de implementa¢do da Conven¢ao. Além disso, a Convengao
adquiriu status constitucional no pais apos ter tramitado pela Emenda Constitucional
45 no Congresso Nacional. Por isso, e ao se tratar de uma Convencao Internacional,
possibilita que as conquistas presentes sejam generalizadas a toda sociedade
atendendo mais diretamente as demandas de grupos subalternos em todo o mundo.

(Barbosa, 2015).

Sobre a dimensao técnico-politica da avaliacio da deficiéncia

A deficiéncia ¢ um conceito multifacetado e pode concorrer com diversas
interpretacdes. Ha pelo menos trés interpretacdes distintas que merecem ser visitadas
para se pensar as mudangas contemporaneas na avaliacdo da deficiéncia. A primeira ¢
a de que observando-se o conceito da Convengdo, pode-se argumentar que o sentido
da deficiéncia expressa de forma direta o debate dos estudos sobre deficiéncia e do
modelo social, que redescreve a deficiéncia como produto de ambientes pouco
sensiveis a diversidade humana. Foi este o debate que se consolidou contextualizando
a deficiéncia como forma de opressdo e de restricdo de participagcdo (Diniz, 2007;
Thomas, 2002). Antes do seu surgimento, deficiéncia era entendida hegemonicamente
como um problema individual que se expressava em corpos com desvantagens

naturalmente provocadas.

A segunda interpretacdo decorre de uma disputa discursiva sobre a
deficiéncia que persiste, ¢ o debate dos estudos sobre deficiéncia, ainda que
reconhecidamente tenham inspirado a Convencao, podem ser relativizados a luz dos
campos que declaram sua propria autoridade sobre o conceito. Assim, para alguns
grupos, o modelo social seria um extremo que a Convencdo ndo reconhece por

completo. A presenga do termo “pessoas com impedimentos corporais” no texto do
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documento, nessa leitura, remeteria invariavelmente as autoridades biomédicas, € a

noc¢ao conservadora de que ndo se pode avaliar a deficiéncia sem as fungdes do corpo
emerge como um debate que recorre ao prestigio histdrico das areas biomédicas que
sempre descreveram a deficiéncia. O modelo biomédico aqui apenas reconhece a
restricdo de participagdo na medida em que ¢ produzida pelos proprios impedimentos
— pode-se compreender que a possibilidade de facilitadores ambientais, mas a

desvantagem ¢é causada pelos impedimentos.

Ha ainda pelo menos uma terceira possibilidade de compreensdo do conceito
da Convencgao que tem status constitucional no Brasil. Trata-se de um modelo no qual
se pretende pensar a deficiéncia de um ponto de vista relacional, reconhecendo as
contribuicdes do modelo social para se pensar e descrever a deficiéncia, mas se
valendo de uma multiplicidade de olhares para avalia-la. E o chamado modelo
biopsicossocial, ou modelo relacional de deficiéncia, que afirma que a deficiéncia ¢
produzida por diversos fatores, dentre eles fatores psicoldgicos, bioldgicos,
interpessoais e contextuais (Shakespeare, 2006). Este ¢ o modelo que tem ganhado
forca nas politicas publicas do Brasil e do mundo no que diz respeito a avaliacdo da
deficiéncia, por mostrar-se operacionalizavel e por dialogar diretamente com os varios

saberes que percebem e descrevem o que ¢ deficiéncia.

E possivel afirmar que todo o debate sobre a deficiéncia transita entre esses
trés modelos. A disputa pela descrigdo da deficiéncia ¢ uma disputa discursiva e,
nesse sentido, ¢ politica. Ela reflete as disputas entre as perspectivas das pessoas sem
deficiéncia que resistem em escutar as perspectivas das pessoas com deficiéncia
consolidadas nos chamados estudos sobre deficiéncia e reconhecidas pela Convencgao.
Reflete, ainda, as disputas entre os proprios campos cientificos cujos conhecimentos

técnicos acumulados lhes parecem soberanos.

Para além dessas disputas discursivas, ¢ notorio que o modelo social e sua
variagdo nos modelos de avaliacdo biopsicossociais contam com o peso politico da
legitimidade e da autoridade empirica sobre a deficiéncia. Historicamente, os estudos
sobre deficiéncia, surgem como um movimento de pessoas com deficiéncia,
contestando as produgdes discursivas e normativas de pessoas sem deficiéncia sobre
os seus corpos. Ainda que hoje seja possivel encontrar autores com deficiéncia que

promovam outras visdes, todos eles também foram provocados pelo modelo social. O
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debate do modelo social apenas chega a Convencdo pela abertura historica que a

Organizacdo das Nagdes Unidas realiza para a participagdo da sociedade civil nos
debates sobre o texto. Nao houve uma mudanca espontanea das areas biomédicas
sobre sua propria perspectiva sobre a deficiéncia que nao fosse provocada pelos

autores dos estudos sobre deficiéncia e pelos movimentos sociais.

O reconhecimento de uma perspectiva social da deficiéncia, no entanto, ndo
deve observar os estudos sobre deficiéncia apenas por uma reveréncia historica. As
evidéncias produzidas por esse debate mostraram com riqueza o quanto os ambientes
opressivos sdo produtores da deficiéncia. Para o modelo social ndo hid como
proclamar que haja desvantagens naturais sem se buscar um padrdo ideal de
funcionamento que corresponde apenas as expectativas de alguns modos de

sociabilidade.

A avaliacdo biopsicossocial, assim, ¢ o resultado direto da participagdo das
pessoas com deficiéncia no debate sobre politicas publicas. As conquistas
democraticas das pessoas com deficiéncia de todos o mundo provocam os varios
cenarios de protecdo social que introduzem a Convengdo nos seus ordenamentos

juridicos
Conclusdao

Este artigo argumentou que a consolidagdo do modelo biopsicossocial da
deficiéncia atendeu a um movimento histérico e inédito na histéria das politicas
sociais brasileiras. A perspectiva biopsicossocial da deficiéncia, antes de atender a
autoridades técnicas e profissionais sobre o tema, atende aos saberes que as proprias
pessoas com deficiéncia produziram sobre sua propria experiéncia. Como um avango
democriético, a avaliacdo biopsicossocial tem como desafio persistir no envolvimento
das pessoas com deficiéncia e suas perspectivas produzidas coletivamente. Se os
avangos para a avaliacdo decorrem da participagdo direta das pessoas com deficiéncia
nas suas propostas, os desafios sdo justamente o quanto ainda se precisa considera-las

daqui por diante.
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Falar que os avancos sdo também desafios ¢ dizer que cada um desses
avancos ndo esta dado, mas estd sujeito ao conservadorismo que foi desafiado no
processo democratico e age em nome dos saberes técnicos, dos discursos corporativos
e da leitura historica e politica de pessoas sem-deficiéncia sobre a deficiéncia. Os
desafios da avaliacdo biopsicossocial, para além da sua implementagdo em
cumprimento a LBI, ¢ garantir que as vozes das pessoas com deficiéncia continuem
consideradas. A participacdo fundamental das pessoas com deficiéncia no processo de
determinagdo e implementagdo do novo modelo pode garantir que a autoridade dos
discursos discriminatdrio ndo persistam na histéria e nas politicas sociais mais uma
vez. O principal desafio é buscar a constru¢do de uma nova historia: a historia das

pessoas com deficiéncia sobre elas proprias.
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http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-

64452008000100003 &Ing=en&nrm=iso >. Acesso em: 07 set. 2008.

73


liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight


UnB
DINIZ, D. O que é deficiéncia. Sao Paulo: Editora Brasiliense, 2007.

FRANZOI, A. C. et al. Instrumento de Classificagdo do Grau de Funcionalidade de
Pessoas com Deficiéncia para Cidaddos Brasileiros: Indice de Funcionalidade

Brasileiro - IF-Br. Acta Fisiatrica, v. 20, n. 3, p. 164-170, 2013.

HUGUES, B. Disability and the Body. In: BARNES, C.;BARTON, L., et al (Ed.).
Disability Studies Today. USA: Polity Press, 2002.

MEGRET, F. The Disabilities Convention: Human Rights of Persons with Disabilities
or Disability Rights? . Human Rights Quaterly, v. 30, 2008.

MEGRET, F. The Disability Convention: Towards a Holistic Concept of Rights. The
International Journal of Human Rights, v. 12, n. 2, p. 261-277, 2008.

MELISH, T. J. The UN Disability Convention: Historic Process, Strong Prospects and
Why the US should Ratify. Human Rights Brief, v. 14, n. 2, p. 1-14, Mar-2007
2007.

ROSANVALLON, P. A nova questio social: repensando o Estado Providéncia.

Brasilia: Instituto Teotonio Vilela, 1998.

SHAKESPEARE, T. Disability Rights and Wrongs. New York: Routledge - USA,
2006.

SPIVAK, G. C. Pode o subalterno falar? Belo Horizonte: Editora UFMG, 2010.

THOMAS, C. Disability Theory: Key ideas, Issues and Thinkers. In: BARNES,
C.;BARTON, L., et al (Ed.). Disabilities Studies Today. USA: Polity Press, 2002.

74



R

UnB
4 —Avaliacio da deficiéncia na politica de assisténcia: a

experiéncia do BPC

Miguel Abud Marcelino '?

Resumo

O modelo de avaliagdo biopsicossocial de pessoas com deficiéncia para acesso
ao Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social - BPC, elaborado com base
na Classificagdo Internacional de Funcigealidade, Incapacidade e Saude — CIF da
Organizagio Mundial de Saude — OMS'>'¥,em consonancia com a Convengao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizagio das Nagdes Unidas - ONU" e,
mais recentemente, com a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia - LBI'®, ¢
pioneiro como processo seletivo de aplicagdo em larga escala no pais. Este texto
apresenta uma breve contextualizacdo historica de sua implantacdo, antecedendo a
primeira versdao em 2009, até a versdo em curso, implantada em 2015. Destaca as
caracteristicas fundamentais da avalia¢do, cujo modelo foi aprimorado ao longo dessa
breve série histdrica, a partir da experiéncia e contribui¢cdes de profissionais avaliadores
de todas as regides do pais. Aponta os principais aspectos avaliados pelo servigo social e
pela pericia médica do INSS, assim como as regras aplicadas para selecdo do publico
elegivel ao beneficio. Considerando a previsdo legal de criagdo, pelo Poder Executivo,
de instrumento Unico de avaliacdo de pessoas com deficiéncia para acesso a todos os
beneficios e politicas destinadas a esse segmento da populagao, a sistematica em curso de
avaliagdo biopsicossocial para acesso ao BPC, pela bagagem acumulada em oito anos de

aplicacdo, tem muito a contribuir para o aprendizado institucional.

" Mestre em Epidemiologia; Pesquisador do Nucleo de Informagio, Politicas Publicas e Inclusio Social
— NIPPIS (LIS/ICICT/FIOCRUZ e COPPEX /FMP-FASE); Perito Médico Previdenciario da Gex
Petropolis - INSS/RJ; Integrante dos grupos de trabalho responsaveis pela implantagdo do modelo de
avaliagdo biopsicossocial de pessoas com deficiéncia para acesso ao BPC.

12 Compartilho este texto com todos os integrantes dos grupos de trabalho e profissionais avaliadores que
contribuiram para o desenvolvimento do modelo de avaliagdo biopsicossocial para acesso ao BPC em
suas varias etapas.

" World Health Organization. ICF — International Classification of Functioning, Disability and Health.
Geneva: 2001. Disponivel em: http://www.who.int/classifications/icf/en/. [Acesso em: 20 Jul 2017].

' Organizagio Panamericana da Satide, Organizagio Mundial da Satde, Centro Colaborador da OMS para a
Classificagdo de Doengas em Portugués/Universidade de Sao Paulo [org]; coord. trad. Cassia Maria Buchalla. CIF:
Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude. Sao Paulo: Editora da Universidade de Sdo
Paulo, 2003.

'3 United Nations. Convention on the Rights of Persons with Disabilities. New York, 2006. Disponivel em:
http://www2.ohchr.org/english/law/pdf/disabilities-convention.pdf. [Acesso em: 19 Jul 2017].

" Brasil. Lei n. 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 7 Jul 2015.
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A construcio do modelo em uma perspectiva historica

O BPC, previsto no artigo 203, inciso V, da Constitui¢do Federal'” e
instituido pela Lei n® 8.742/1993 — Lei Organica da Assisténcia Social — LOAS'®,
integra a Protegdo Social Basica do Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS".
Tem como publico-alvo idosos com 65 anos ou mais e pessoas com deficiéncia de
qualquer idade, integrantes de familias extremamente pobres, com renda mensal per
capita inferior a % de saldrio-minimo, ponto de corte hoje passivel de reconsideracao,
em razdo de Ac¢do Civil Publica em curso, que determinou deduzir desse calculo
despesas decorrentes diretamente da deficiéncia, incapacidade ou idade avancada®.

De 1996 a 1997, a concessao do BPC era efetuada mediante avaliacao e
laudo expedido por servico do Sistema Unico de Satde - SUS ou do Instituto
Nacional do Seguro Social - INSS, que contasse com equipe multiprofissional ou,
inicialmente, até mesmo por dois pareceres técnicos, sendo um de profissional da area
médica e outro de profissional das dreas terapéutica ou educacional, ou ainda laudo
emitido por entidade de reconhecida competéncia técnica.?!

Posteriormente, de 1997 a 2009, a avaliagdo ficou sob a responsabilidade da
pericia médica do INSS, que se pautou no modelo biomédico proposto pela
Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens -

CIDID?, da década de 80, e nos Decretos 3.298/1999% ¢ 5.296/2004**, com vistas a

7 Brasil, Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia: Assembleia Nacional Constituinte; 1988.
Diario Oficial da Unido, Brasilia, DF, 5 Out 1988.

' Brasil. Lei n. 8.742, de 7 de dezembro de 1993. Dispde sobre a organizagio da Assisténcia Social e d4 outras
providéncias. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 8 Dez 1993.

"Brasil, Ministério do Desenvolvimento Social e Agrario, Sistema Unico de Assisténcia Social. Guia
para técnicos e gestores da Assisténcia Social sobre alteragoes nas regras de operacionalizagdo do
Beneficio de Presta¢do Continuada / BPC — Decreto n° 8.805/2016 que altera o Decreto n’
6.214/2007. Brasilia/DF. Disponivel em:
http://www.mds.gov.br/webarquivos/publicacao/assistencia_social/Catalogo/cartilha bpc 2017.pdf. [Acesso em 22 Jul
2017].

2% Brasil. A¢io Civil Piblica n. 5044874-22.2013.404.7100/RS. Beneficio assistencial. Idoso e deficiente fisico.
Requisito economico. Dedugoes. Minimo existencial. Reserva do possivel. Abrangéncia nacional dos efeitos da
decisdo. Brasilia, DF, 2013. Disponivel em: <http://trf-4 jusbrasil.com.br/jurisprudencia/382222676/apelacao-
reexame-necessarioapelreex-50448742220134047100-rs-5044874-2220134047100/inteiroteor-
382222725>. [Acesso em: 19 Jul 2017].

2! Moreira, M.C. O BPC na Inter-relagio da Previdéncia e Assisténcia Social [35 slides]. Brasilia,
DF, Seminario Internacional BPC, 8 — 10 Nov, 2010. Disponivel em:
http://slideplayer.com.br/slide/47412/ [acesso em: 20 jul 2017].

2 Organizagio Mundial da Saude, Secretariado Nacional de Reabilitagdo, Ministério do Emprego ¢ da Seguranga
Social. Classificagdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (HANDICAPS): um
manual de classificagdo das conseqiiéncias das doengas. Lisboa: OMS, 1989.
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atender ao critério de deficiéncia estabelecido a época pela LOAS, de incapacidade

para a vida independente e para o trabalho,.

A aprovagdo da CIF em 2001, em substituicao a CIDID, ap6s 20 anos de amplo
debate mundial sobre o tema, levou o entdo Ministério do Desenvolvimento Social e
Combate a Fome — MDS, o Ministério da Previdéncia Social — MPS e o INSS a reverem
os critérios de avaliacdo até entdo em curso para acesso ao BPC. Deu-se inicio, em 2005,
a um trabalho de elaboracdo e proposi¢ao de novos critérios de avaliagdo alinhados a esse
novo contexto, culminando com a publicagio do Decreto n° 6.214/2007*° ¢ com o
desenvolvimento de instrumentos de avaliagao elaborados com base na CIF. Este decreto
revogou o Decreto n° 1.744/1995%, que estabelecia a irreversibilidade da deficiéncia
como critério de acesso e reduzia a incapacidade para a vida independente a
impossibilidade de praticar atos simples da vida didria, fato que o tornou alvo de muitas
criticas, por restringir a LOAS. Esta interpretagdo acabou contestada também por A¢ao
Civil Publica no Acre, no inicio de 2007> que, mesmo tendo abrangéncia regional,
repercutiu em ambito nacional.

Os avangos propostos pelo Decreto n° 6.214/2007 foram inicialmente recebidos
com reservas € preocupagdo por muitos integrantes do proprio movimento pelos direitos
de pessoas com deficiéncia, por temerem que uma potencial ampliagdo dos critérios de
acesso impactasse outros beneficios e politicas destinados ao segmento, o que demandou

um estudo mais aprofundado. Essa preocupacado, prévia a publicagdo do Decreto, levou

# Brasil. Decreto n. 3.298, de 20 de dezembro de 1999. Regulamenta a Lei n. 7.853, de 24 de outubro
de 1989, que dispde sobre a Politica Nacional para a Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
consolida as normas de protegdo, e da outras providéncias. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 21
Dez 1999.

** Brasil. Decreto n. 5.296, de 2 de dezembro de 2004. Regulamenta a Lei n. 10.048, de 8 de novembro de
2000, que da prioridade de atendimento as pessoas que especifica, e Lei n. 10.098, de 19 de dezembro de
2000, que estabelece normas gerais e critérios basicos para a promogdo da acessibilidade das pessoas
portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e da outras providéncias. Didrio Oficial da Unido,
Brasilia, DF, 3 Dez 2004.

%3 Brasil. Decreto n. 6.214, de 26 de setembro de 2007. Regulamenta o beneficio de prestagio continuada da
assisténcia social devido a pessoa com deficiéncia e ao idoso de que trata a Lei n. 8.742, de 7 de dezembro
de 1993, ¢ a Lein. 10.741, de 1° de outubro de 2003, acresce paragrafo ao art. 162 do Decreto n. 3.048, de 6
de maio de 1999, e da outras providéncias. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 28 Set 2007.

*® Brasil. Decreto n. 1.744, de 8 de dezembro de 1995 - Regulamenta o beneficio de prestagio continuada
devido a pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso, de que trata a Lei n. 8.742, de 7 de dezembro de 1993, ¢
da outras providéncias. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 11 Dez 1995.

" Ministério Publico Federal, Defensoria Publica da Unifio. Ag¢do Civil Publica n. 2007.30.00.00204-0.
Secdo  Judiciaria do Estado do  Acre, 11/04/2007. Disponivel em:  https://trf-
1.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/6799895/agravo-regimental-na-suspensao-de-seguranca-agss-34233-
ac-20070100034233-7/inteiro-teor-102148418. [Acesso em: 23 Jul 2017].
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a publicagio concomitante de Decreto ndo Numerado®®, constituindo grupo de trabalho

interministerial para avaliar o modelo de classificagdo e valoragdo das deficiéncias
utilizado no Brasil e definir a elaborag¢do e adocao de um modelo Unico para todo o pais.
Nesse interim, em 2006, o Brasil participou da Convencao sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia da ONU e foi signatario de seu protocolo facultativo em 2007. A
aprovacao e promulgacdo da Convengao no pais, com status de emenda constitucional, se
deram respectivamente pelo Decreto Legislativo n° 186/2008 *° e Decreto n°
6.949/2009™.

Considerando esse contexto, o citado grupo de trabalho interministerial concluiu
que o modelo Unico de avaliagdo deveria estar ancorado no conceito de deficiéncia da
Convengdo da ONU, bem com nos aspectos filosoficos, tedricos e conceituais da CIF.
Sua aplicagdo deveria se adequar a finalidade dos beneficios e agdes afirmativas,
considerando a diversidade das realidades regionais brasileiras, e ser capaz de incorporar
a evolu¢do dessas politicas. Sugeriu também ser importante valer-se de outras
experiéncias, dentre as quais a da avaliagdo biopsicossocial para acesso ao BPC, cujo
modelo estava prestes a ser implantado.”’ O desdobramento dessas diretrizes se deu por
outro grupo de trabalho, responsavel pela elaboracdo e proposi¢do de um instrumento
tnico de avaliagio, denominado Indice de Funcionalidade Brasileiro — IF-Br,
desenvolvido com base na CIF, na Medida de Independéncia Funcional — MIF e no
Método Fuzzi®>. A primeira experiéncia de aplicagdo desse instrumento, com adaptagdes,

encontra-se em curso, também no INSS, como critério de acesso de pessoas com

*¥ Brasil. Decreto ndo numerado, de 26 de setembro de 2007 - Institui Grupo de Trabalho Interministerial
com o objetivo de avaliar o modelo de classificagdo e valoragdo das deficiéncias utilizado no Brasil e definir
a elaboragdo e adogdo de um modelo tnico para todo o Pais. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 28 Set
2007.

%% Brasil. Decreto Legislativo n. 186, de 9 de julho de 2008. Aprova o texto da Convengdo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e de seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova lorque, em 30 de margo de
2007. Didario Oficial da Unido, Brasilia, DF, 10 Jul 2008.

3% Brasil. Decreto n. 6.949, de .25 de agosto de 2009. Promulga a Convengio Internacional sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de margo de
2007. Didario Oficial da Unido, Brasilia, DF, 25 Ago 2009.

I Di Nubila et al. Evaluating the model of classification and valuation of disabilities used in Brazil and
definin the elaboration and adoption of a unique model for all the country: Brazilian Interministerial
Workgroup Task. BMC Public Health 2011 11 (Suppl 4):S10.

32 Instituto de Estudos do Trabalho e Sociedade. Manual do Indice de Funcionalidade Brasileiro (IF-
Br) — Elaboragdo de Instrumento de Classificagdo do Grau de Funcionalidade de Pessoas com
Deficiéncia para Cidaddos Brasileiros, sl, 30 Abr 2012, sl.
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deficiéncia a aposentadoria por tempo de contribuicdo de que trata a Lei Complementar

n° 142/20133% 3

Em relacdo ao BPC, apesar do Decreto n° 6.214/2007 ter previsto nova
sistemdtica de avaliagdo, de concepgao biopsicossocial baseada na CIF, a ser realizada por
peritos médicos e assistentes sociais do INSS - isso s6 pdode se efetivado no segundo
semestre de 2009, a partir de alteragdes nele efetuadas pelo Decreto n° 6.564/2008.7
Essas alteragdes permitiram a publicagdo de Portaria Conjunta em 2009°°, que aprovou a
primeira versdo dos instrumentos de avaliacao de pessoas com deficiéncia para acesso ao
beneficio, com 16 anos ou mais € menores de 16 anos. Esse modelo foi submetido a um
pré-teste nacional, conforme documentado em publicagdo oficial do MDS e MPS, em
2007.%

Essa sistematica de avaliacdo em larga escala com base na CIF foi pioneira
no pais. Sua aplicagdo por assistentes sociais e peritos médicos do INSS resultou
retorno expressivo de sugestdes de ajustes e aprimoramentos, muitos dos quais foram
incorporados a segunda versdo dos instrumentos de avaliacdo, aprovada por nova
portaria conjunta em 2011.*” Todo o processo foi conduzido pelo GMADI, grupo de
trabalho instituido por portaria conjunta em 2010°% responsavel por acompanhar,

monitorar e aprimorar o novo modelo de avaliagao.

3 Brasil. Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, Ministério da Previdéncia Social,
Ministério da Fazenda, Ministério do Planejamento, Or¢amento e Gestdo e Advocacia-Geral da Unido. Portaria
Interministerial n° 1, de 27 de janeiro de 2014. Aprova o instrumento destinado & avaliagdo do segurado da
Previdéncia Social e a identificacdo dos graus de deficiéncia, bem como define impedimento de longo prazo, para
os efeitos do Decreto n° 3.048, de 6 de maio de 1999. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 30 Jan 2014.

3* Pereira Everton Luis & Barbosa Livia. Indice de Funcionalidade Brasileiro: percepgdes de profissionais e
pessoas com deficiéncia no contexto da LC 142/2013. Ciéncia e Saude Coletiva, 21(10):3017-3026, 2016.
35 Brasil, Ministério do Desenvolvimento Social ¢ Combate a Fome, Instituto Nacional do Seguro Social.
Portaria Conjunta MDS/INSS n.1, de 29/5/2009 - Institui instrumentos para avaliagdo da deficiéncia e do grau de
incapacidade de pessoas com deficiéncia requerentes ao Beneficio de Prestagdo Continuada da Assisténcia Social-
BPC conforme estabelece o art. 16, § 3° do Decreto n. 6.214, de 26/9/2007, alterado pelo Decreto n. 6.564, de
12/9/2008. Diario Oficial da Unido, Brasilia, DF, 2 Jun 2009.

36 Gomes A.L. et al. Avaliagdo de pessoas com deficiéncia para acesso ao Beneficio de Prestagdo
Continuada da Assisténcia Social: um novo instrumento baseado na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saiide. Ministério do Desenvolvimento Social ¢ Combate a Fome e
Ministério da Previdéncia Social. Brasilia, DF: MDS/MPS, 2007, 192p.

37 Brasil, Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome; Instituto Nacional do Seguro Social.
Portaria Conjunta MDS/INSS n. 1, de 24 de maio de 2011. Estabelece os critérios, procedimentos e
instrumentos para a avaliagdo social e médico-pericial da deficiéncia e do grau de incapacidade das pessoas
com deficiéncia requerentes do Beneficio de Prestagdo Continuada da Assisténcia Social, revoga com
ressalva a Portaria Conjunta MDS/INSS n. 01, de 29 de maio de 2009, e da outras providéncias. Didrio
Oficial da Unido, Brasilia, DF, 26 Mai 2011.

38 Brasil; Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome, Ministério da Previdéncia Social, Instituto
Nacional do Seguro Social. Portaria Conjunta MDS/MPS/INSS n. 2, em 2010 — Institui Grupo de Trabalho
para acompanhamento, monitoramento e aprimoramento do novo modelo de avaliagdo da deficiéncia e grau de
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Apesar do reconhecimento pelos importantes ajustes promovidos nos critérios

de qualificacdo para criangas de tenra idade, a portaria conjunta de 2011 foi alvo de
muitas criticas, por introduzir um ponto de corte de dois anos ou mais como critério
temporal para os “impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial”, previstos na Convengdo da ONU, antecipando a determinagdo legal, que
efetivamente sO ocorreu semanas depois, com a promulgacdo das Leis n” 12.435 e
12.470, alterando a LOAS'®. Essas duas leis constituiram um marco importante, por
referendarem a avaliag@o biopsicossocial feita pelo servico social e pela pericia médica do
INSS. Estabeleceram que o desenvolvimento de capacidades cognitivas, motoras ou
educacionais ¢ a realiza¢ao de atividades ndo remuneradas de habilitagdo e reabilitagao,
entre outras, nao constituem motivo de suspensdo ou cessacdo do beneficio.
Estabeleceram também que a cessacdo do beneficio, inclusive em razdo do ingresso no
mercado de trabalho, ndo impede nova concessdo, desde que atendidos os requisitos
definidos em regulamento e que a remuneragao da pessoa com deficiéncia na condi¢ao de
aprendiz ndo deve ser considerada para fins do céalculo da renda mensal familiar per
capita. Além disso, especificamente a lei n° 12.470/2011 representou um importante
rompimento com o paradigma vigente, ao abolir a exigéncia de incapacidade para a vida
independente e para o trabalho como critério de acesso ao BPC, condi¢do que
praticamente relegava os beneficiarios a condigdo de invalidos e tutelados pelo Estado,
reduzindo-lhes efetivamente as perspectivas de inclusdo social e laboral.

Ao definir pessoa com deficiéncia como “aquela que tem impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participag¢do plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢oes com as demais pessoas”, a nova redacdo da
LOAS se alinhou a defini¢ao estabelecida pela Convencao da ONU.

Essa defini¢ao deslocou o conceito de deficiéncia, até entdo restrito ao corpo
(alteragdes em fungdes e estruturas), para uma concepcdo mais ampla, de interacao
desse corpo com o meio que o cerca, traduzida como limitagdes e restrigdes para a
execucdo de atividades e participagdo social, considerando também as barreiras
enfrentadas. Essa concepc¢do biopsicossocial da Convencdo da ONU ¢ consonante

com a concepcao proposta pela CIF, em que pese a divergéncia de tradugdo para a

. . A . N . Didrio Oficial da Unidi
incapacidade da pessoa com deficiéncia requerente do Beneficio de Prestagio Continuada - BPC, P @cialda Unido.
Brasilia, DF, 21 Dez 2010.
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lingua portuguesa dos termos impairment (“deficiéncia” com foco no corpo, segundo

a CIF e “impedimento” segundo a Conven¢do da ONU) e disability (“incapacidade”
segundo a CIF e “deficiéncia” com concepg¢do ampliada, segundo a Convencao da
ONU). Esta discussdo em relacdo a tradugdo dos termos impairment e disability foi
abordada por varios autores, desde a tradugdo da CIDID na década de 80, por levar a
muitas a dificuldades de interpretagdo.’”***"*>* O proprio texto atual da LOAS, ao
referir que "a concessdo do beneficio ficara sujeita a avaliagdo da deficiéncia e do
grau de impedimento" ilustra bem esta dificuldade, pois na realidade a avaliacdo das
barreiras e impedimentos corporeos precede a avaliagdo da deficiéncia e ndo o
inverso, visto que esta ultima resulta da interacao das duas primeiras.

Embora ndo seja objetivo deste capitulo aprofundar a discussdo sobre esta

matéria, a figura 1 propde uma sistematizacao para facilitar o entendimento:

Figura 1 — Sistematizacio das divergéncias de tradu¢io da CIF e Convencio

da ONU
CIF CONVENCAO DA ONU
o I ) v.
DgflClencm _ Iln])e( imento _| Alteracao na Funcao e/ou na
(restrita ao corpo) = (restrito ao corpo) = F t utur 1 ’(‘ .
Impairment Impairment strutura do ¢-orpo
Incapacidade Deficiéncia Limitacoes de Atividades e
=| (com concepgdao ampliada) |=| Restricoes a Participacao
Disability Disability vivenciadas pela pessoa

Fonte: Adaptado de Marcelino, M.A. in Savaris J.A., 2014*

Para contornar a situagdo, visto que tanto a CIF como a Convengdo da ONU

constituem a base do modelo adotado, a terceira versdo dos instrumentos de avaliagdo

%% Sassaki RK. Inclusdo. Construindo uma sociedade para todos. 7ed. Rio de Janeiro: WVA Editora: 2006.
" Diniz D, Medeiros M, Squinca F. Reflexdes sobre a versdo em Portugués da Classificagdo Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude. Cad. Satuide Publica 2007; 23(10):2507-2510.

' Di Nubila HB.V. dplicagio das classificacbes CID-10 e CIF nas defini¢bes de deficiéncia e
incapacidade. [Tese]. Sao Paulo: Faculdade de Saude Publica da Universidade de Sdo Paulo; 2007.
Disponivel em: http://www.teses.usp.br/teses/ disponiveis/6/6132/tde-09042007-151313/pt-br.php. [acesso
em 15 Dez 2011].

*2 Marcelino, M.A. & Di Nubila, HB.V. A Classificagio Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide
CIF) e Potenciais Aplicagdes em Satide do Trabalhador. In: Mendes, R. Patologia do Trabalho. Rio de Janeiro:
Atheneu, 2013, Vol 1 p.293-324.

43 Martins, A.C. & Araujo, E.S. Deficiéncia ndo ¢ incapacidade: o que isso significa? Rev. CIF Brasil. 2015;3(3):18-27.
44 Marcelino, M.A. Avaliagio de pessoas com deficiéncia para acesso ao Beneficio de Prestagio Continuada da Assisténcia Social — BPC. IN: Savaris, J.A. (Coord.) Curso de pericia
Judicial previdencidria. 2.ed. Curitiba: Auteridade Editora, 2014.
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para acesso ao BPC, instituida por portaria conjunta em 2015*, procurou evitar tais

termos conflitantes. Neste sentido, passou a adotar os termos “alteracdes em fungdes e/ou
estruturas do corpo” em substituicdo aos termos “impedimentos” e “deficiéncia (com
foco no corpo)”, assim como, deixou de utilizar o termo “incapacidade”, abolido na
LOAS desde 2011, passando a adotar em substituicdo o termo “deficiéncia”, com a

concepgao ampliada instituida pela Convencao da ONU.

As versoes dos instrumentos de avaliacao

Conforme referido, desde a implantacdo do modelo biopsicossocial, foram
instituidas trés versdes dos instrumentos de avaliacdo, sempre destinadas a duas faixas
etarias — 16 anos ou mais e menores de 16 anos.

A primeira versdo, em 2009, apesar dos avangos introduzidos, manteve-se
alinhada a exigéncia legal de incapacidade para a vida independente e para o trabalho,
como critério para acesso ao beneficio. = Nao estabelecia qualquer ponto de corte
temporal para os impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial referidos pela Convencao da ONU, o que potencialmente permitia a concessao
para quadros agudos e subagudos que apresentassem maior comprometimento organico,
independente da duracdo. Por outro lado, mostrava-se restritiva na avaliagdo de criangas,
pois ndo previa a qualificacdo de dominios de Atividades e Participagdo inibidos em
decorréncia da tenra idade, reduzindo a pontuag@o e chances de deferimento.  Nesta
versdo, a avaliacdo social qualificava as “barreiras” em Fatores Ambientais, a avaliacao
médica qualificava as “deficiéncias” (conforme tradu¢ao da CIF) em Fungdes do Corpo e
ambos qualificavam as “dificuldades” em Atividades e Participagdo. Os qualificadores
atribuidos convergiam para qualificadores finais de Fatores Ambientais, Func¢des do
Corpo e Atividades e Participacao, calculados automaticamente pelo sistema corporativo
informatizado que eram entdo confrontados com uma ‘“Tabela Combinatéria de
Pontuacdo”. Isso definia a concessdo ou indeferimento do beneficio, com base no “grau
de incapacidade”, visto utilizar a terminologia da CIF e da LOAS, esta tltima conforme
vigia a época.

A segunda versdo dos instrumentos de avaliagdo foi instituida dois meses antes

da mudanga de paradigmas introduzida na LOAS pelas Leis 12.435 e 12.470 de 2011,

45 Brasil, Ministério do Desenvolvimento Social ¢ Combate a Fome, Instituto Nacional do Seguro Social. Portaria Conjunta MDS/INSS n. 2, de 30 de margo de 2015. Dispde sobre
critérios, procedimentos e instrumentos para a avaliagdo social e médica da pessoa com deficiéncia para acesso ao Beneficio de Prestagéio Continuada. Didrio Official da Unido, Brasilia,

DF, 9 Abr 2015, retificada Diario Oficial da Unido 1 Jlll 2015.
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pelo que, ao manter a terminologia utilizada na primeira versdo, acabou conflitando com

o adotado pelas referidas leis, sobretudo com esta tltima, visto continuar utilizando os
termos “deficiéncia” com concep¢ao restrita ao corpo e “incapacidade para a vida
independente e para o trabalho” como resultado final da avaliagdo. Instituiu o ponto de
corte de dois anos para os impedimentos de longo prazo, so6 respaldado legalmente
semanas depois, pela publicacdo das mencionadas leis. Este recorte era aferido por um
quesito dirigido especificamente ao perito médico - “A deficiéncia implica impedimentos
de longo prazo? (Igual ou superior a 2 anos)” - cujo teor, influenciado por equivocada
interpretacdo da tradugdo da Convengdo da ONU e conflitante com a traducao da CIF,
acabou levando também a interpretacdes diversas, que geraram dificuldades no momento
da avaliagdo e, por consequéncia, indeferimentos indevidos. Isto exigiu intenso trabalho
de capacitagdo dos avaliadores em todo o Brasil, entre 2012 e 2014, até que fosse
aprovada a terceira versao dos instrumentos ajustando essas divergéncias, em 2015.

Esta segunda versdo, com base em proposi¢des técnicas dos profissionais
avaliadores, introduziu ajustes pontuais bastante significativos no contetido dos
instrumentos e nas regras de qualificacdo, dentre as quais a que corrigiu a forma de
qualificacdo dos dominios de Atividades e Participacao para criangas de tenra idade,
que vigora até hoje e serd discutido mais adiante neste texto. = Da mesma forma,
introduziu um quesito, respondido pelo perito médico, que permitia a elevagdo do
qualificador final de Fungdes do Corpo em um nivel, frente a alteragdes em Estruturas
do Corpo indicativas de maior gravidade - “EXxiste altera¢do importante na Estrutura
do Corpo, que configure mau prognostico neste momento?”.

A terceira versao dos instrumentos, implantada a partir do segundo semestre de
2015, incorporou inimeras contribui¢des dos profissionais avaliadores, colhidas durante
as capacitagdes ocorridas entre 2012 e 2014. Teve como principal objetivo alinhar os
instrumentos de avaliacdo aos termos adotados pela LOAS, alterada desde 2011, abolindo
de vez a terminologia “Incapacidade para a vida independente e para o trabalho™.
Neste sentido, alinhou-se o entendimento em torno da concepgao ampliada de deficiéncia
proposta pela Convengdo da ONU, cujo status ¢ de emenda constitucional, em
consonancia com a nova redacdo dada a LOAS em 2011 e com a LBI em 2015. Para
evitar a divergéncia de entendimentos ocorrida com a segunda versao dos instrumentos, a

nova versao passou a adotar a terminologia autoexplicativa “alteragoes em fungoes e/ou
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estruturas do corpo”, em substituicdo ao termos “impedimento” (segundo a Convengdo

da ONU) e “deficiéncia”, com foco no corpo (segundo a CIF).

Defini¢des que norteiam o atual processo de avaliacio biopsicossocial
para acesso ao beneficio:

. Pessoa com deficiéncia: aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacao
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas.'™*

. Impedimento de longo prazo: aquele que produza efeitos pelo
prazo minimo de 2 (dois) anos.'**

. A avaliacdo da deficiéncia e do grau de impedimento tem por
objetivos:

I. comprovar a existéncia de impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial®’; e
ITI. aferir o grau de restricdo para a participagdo plena e
efetiva da pessoa com deficiéncia na sociedade, decorrente da
interacdo dos impedimentos a que se refere o inciso I com barreiras
diversas.”

. O beneficio poderd ser concedido nos casos em que ndo seja
possivel prever a duragdo dos impedimentos [...], mas exista a possibilidade de
que se estendam por longo prazo. Na hipotese prevista [...], os beneficidrios
deverdo ser prioritariamente submetidos a novas avaliagdes social e médica, a

. 25
cada dois anos.

A avaliacio biopsicossocial de pessoas com deficiéncia para acesso ao BPC

Os atuais instrumentos de avaliacdo correspondem aos Anexos I e II da
Portaria Conjunta MDS/INSS n°® 2/2015.* Apesar de extensos em sua estrutura, sio
autoinstrutivos, pelo que dispensam um manual de utilizacdo.

Destinam-se a avaliagdo de pessoas com deficiéncia com 16 anos ou mais
(Anexo I) e menores de 16 anos (Anexo II), contemplando os seguintes componentes da
CIF: “Fatores Ambientais”, “Funcgdes e Estruturas do Corpo” e “Atividades e

Participagao”.
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Cada componente ¢ composto por um conjunto de dominios e unidades de

classificacdo, pré-selecionados e codificados conforme a CIF, enriquecidos por
exemplos, na forma de perguntas, extraidos da propria classificagdo ou propostos
como aprimoramento pelos profissionais avaliadores de todo o pais, desde 2009.

A avaliacdo biopsicossocial ¢ feita pelo assistente social e perito médico do
INSS, tendo como objetivo chegar a um qualificador final para cada componente
avaliado.

No modelo vigente, a avaliagdo social precede a avaliagdo médica, embora
na proposta original, anterior a implantagdo do modelo, houvesse a pretensdo de uma
avalia¢do conjunta do componente “Atividades e Participacao”, impossibilitada desde

entdo por dificuldades de compatibilizacdo das agendas dos profissionais.

1. Identificacido do avaliado
A folha de rosto ¢ preenchida automaticamente pelo sistema, a partir de
informagdes constantes do Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo
Federal — CadUnico e do Cadastro Nacional de Informagdes Sociais — CNIS,

contemplando todos os dados relativos a identifica¢do pessoal do avaliado .

2. Avaliacao Social
Compete ao assistente social avaliar cinco dominios do componente “Fatores
Ambientais” e quatro dominios do componente “Atividades e Participagdo”.
Inicialmente, conforme a figura 2, o profissional preenche campos especificos
relativos a cobertura previdenciaria e a(s) deficiéncia(s) informada(s) pelo avaliado, por
seu acompanhante e/ou por seu representante legal, identificando quem prestou tal

informagao.

Figura 2 — Campos relativos a Cobertura Previdenciaria e Deficiéncia

Informada.
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Cobertura Previdenciaria e/ou da Assistencia Socia

Fonte: Anexos I e II da Portaria Conjunta MDS/INSS N2 2, de 30 de margo de 2015.45

Na sequéncia descreve a histdria social, que tem por finalidade levantar e
registrar todos os elementos relevantes para conhecimento, analise e interpretacdo das
situagdes vivenciadas pelo avaliado em seu cotidiano, na perspectiva do direito a
participag@o plena e efetiva na sociedade, em igualdade de condi¢des com as demais
pessoas.

No componente “Fatores Ambientais”, o assistente social qualifica, em cada
unidade de classificagdo e respectivo dominio, a intensidade das barreiras vivenciadas
pela pessoa com deficiéncia. Originalmente, a CIF qualifica nesse componente tanto
barreiras como facilitadores, porém, na avaliacdo para fins de acesso ao BPC
qualificam-se apenas as barreiras existentes, sendo os facilitadores, quando presentes,
considerados como potenciais atenuadores, mas ndo qualificados.

O assistente social considera a frequéncia e intensidade das barreiras no
cotidiano e ambiente de vida da pessoa avaliada, representadas por cinco dominios,
cada qual contendo um conjunto de unidades de classificagdao, também codificadas

conforme a CIF, compostas por questdes exemplificativas e norteadoras:

I' Dom’nio el- Produtos e tecnologia
| Dominio e2 - Condi¢ées de habitabilidade e mudangas ambientais
I' Dominio e3 - Apoio e relacionamentos

' Dominio e4 - Atitudes

®Dominio da CIF com denominagio adaptada para atender aos objetivos do instrumento.
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I' Dominio e5 - Servigos, sistemas e politicas

A avaliacdo do componente “Atividades e Participacdo” pelo assistente
social contempla quatro dominios, que serdo detalhados em conjunto, mais adiante.

A avaliacdo desses dominios também precede a avaliagdo médico-pericial.

3. Avaliacao Médica

Inicialmente o perito médico registra o diagndstico principal e o(s)
diagnostico(s) secundario(s) (obrigatorio apenas a partir da 3* versdo, em 2015),
codificando-os segundo a Classificagio Internacional de Doengas (CID-10)*.

Em seguida descreve a historia clinica e exame fisico, baseados nos
elementos de convicgdo obtidos pelo exame clinico, pelos exames complementares,
relatorios médico-hospitalares e outros e, na sequéncia, avalia quatorze dominios de
“Fungdes do Corpo”, desmembrados dos oito dominios originais da CIF. Cada
dominio ¢ composto por uma ou mais unidades de classificagdo, contendo exemplos

norteadores para a qualificacdo da intensidade do comprometimento:
' Dominio bl - Fun¢oes mentais
I' Dominio b2 - Func¢des sensoriais da visdo
I' Dominio b2 - Func¢des sensoriais da audi¢cdo
I' Dominio b2 - Func¢des sensoriais adicionais e dor
I' Dominio b3 - Fungoes da voz e da fala
I' Dominio b4 - Funcgdes do sistema cardiovascular
I' Dominio b4 - Fungoes do sistema hematologico
I' Dominio b4 - Fungdes do sistema imunologico
I' Dominio b4 - Fungoes do sistema respiratorio
I' Dominio b5 - Fungoes do sistema digestivo
I' Dominio b5 - Func¢des dos sistemas metabolico e endocrino
I' Dominio b6 - Fungoes geniturindrias e reprodutivas

I' Dominio b7 - Fung¢oes neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao

movimento

I' Dominio b8 - Fungoes da pele e estruturas relacionadas

46World Health Organization. International Classification of Diseases (ICD). Disponivel em: http://www.who.int/classifications/icd/en/. [acesso em: 25 Jul

2017].
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Nestes dominios o perito médico avalia e qualifica a intensidade das

“alteragdes” constatadas. Conforme anteriormente referido, na atual versdo dos
instrumentos de avaliacdo evitou-se utilizar o termo “impedimentos”, para evitar
dificuldades de interpretacao.

Especificamente nesta versao, nos dominios nos quais inexistem alteragdes, o
perito assinala obrigatoriamente um campo no qual registra se essa inexisténcia foi
por ele constatada ou se ndo had elementos de conviccdo para avaliar naquele
momento (Ex: evidéncias clinicas, resultados de exames complementares, laudos
médico-hospitalares, entre outros).

Além da avaliacao de Fungdes do Corpo, o perito médico obrigatoriamente
responde a trés quesitos, cujas regras estdo explicitadas em seus proprios enunciados,

conforme demonstrados na figura 3:

Figura 2 — Quesitos respondidos pelo perito médico

EXISTEM ALTERAGOES NA ESTRUTURA DO CORPO QUE CONFIGURAM MAIORES LIMITACOES E RESTRIGOES AO
AVALIADO DO QUE AS ALTERAGOES OBSERVADAS EM FUNGOES DO CORPO?

[ ] Nao

D Sim A resposta afirmativa a este quesito implicara a elevacdo do qualificador final de Funcdes do Corpo em um nivel
(deNparalL, de L para M, de M para G, de G para C e C permanece como C).

Assinale abaixo a(s) Estrutura(s) do Corpo que configura(m) tal condicao:

Estruturas do sistema nervoso Estruturas do sistema respiratorio

Estruturas do olho Estruturas do sistema digestivo

Estruturas do ouvido Estruturas do sistema metabdlico e endocrino
Estruturas relacionadas a voz e afala Estruturas do sistema geniturinario e reprodutivo
Estruturas do sistema cardiovascular Estruturas relacionadas ao movimento
Estruturas do sistema imunolégico Pele e estruturas relacionadas

Descreva, caso ja nao o tenha feito na historia clinica ou no exame fisico:

AS ALTERACOES OBSERVADAS EM FUNGOES E/OU ESTRUTURAS DO CORPO CONFIGURAM PROGNOSTICO
DESFAVORAVEL?

A resposta afirmativa a este quesito implicaré a elevacdo do qualificador final de Funcdes do Corpo em um nivel (de N para L,
de L para M, de M para G, de G para_C e C permanece como C), de forma ndo cumulativa, caso ja tenha havido elevacao pelo
quesito anterior.

[ Jnao
I:] Nao é possivel prognosticar

I:I Sim. Descreva, caso ja nao o tenha feito na histdria clinica ou no exame fisico:

|
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CONSIDERANDO AS BARREIRAS APONTADAS NA AVALIAGAO SOCIAL E OS ASPECTOS CLiN_[COS AVALIADOS, E
POSSIVEL AFIRMAR QUE AS ALTERAGOES EM FUNGOES E/OU ESTRUTURAS DO CORPO SERAO RESOLVIDAS EM
MENOS DE DOIS ANOS?

(Considerar também o tempo pregresso ja vivenciado com tal quadro, as possibilidades de acesso ao tratamento necessario e
a participacéo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicbes com as demais pessoas).

[ Jnao
[:l Né&o é possivel prever, mas os efeitos podem se estender por dois anos ou mais.

[:l Sim. Neste caso, justifique:

|

Fonte: Anexos I e II da Portaria Conjunta MDS/INSS N2 2, de 30 de margo de 2015.45

Neste ultimo quesito, além dos condicionantes expressos no enunciado, o
sistema emite um alerta sempre que tiver sido assinalada resposta afirmativa no
quesito sobre ‘“Prognostico Desfavoravel” e/ou quando tiver sido atribuido
qualificador grave (3) ou completo (4) em “Funcdes do Corpo” pelo perito médico e
qualificador grave (3) ou completo (4) em “Fatores Ambientais” pelo assistente
social.

A resposta afirmativa a este Ultimo quesito requer justificativa técnica bem
fundamentada pelo perito médico, por implicar indeferimento automatico do pleito,
independente do resultado da avalia¢do social e médico-pericial, por ndo atendimento
ao previsto no art. 20, §§ 2° e 10 da Lei 8.742/93 e alteragdes posteriores, que definem
pessoa com deficiéncia para acesso ao beneficio.

Na resposta intermediaria, indicando ndo ser possivel prever, prevalecera o
resultado técnico da avaliagdo social e médico-pericial e, em caso de concessdo, o

beneficio sera marcado para revisio prioritaria em dois anos.”

4. Atividades e Participaciao nas Avaliacoes Social e Médica

No componente “Atividades e Participagcdo” os profissionais qualificam o
grau de dificuldade da pessoa com deficiéncia para a execucao de inimeras atividades
e participagdo social, considerando o desempenho em seu ambiente habitual de vida,

na perspectiva do direito a igualdade de condigdes com as demais pessoas.

Para qualificar as unidades de classificagdo (perguntas norteadoras) e
respectivos dominios de ‘“Atividades e Participagdo”, a historia social e os

qualificadores atribuidos pelo assistente social aos “Fatores Ambientais” sdo
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fundamentais, assim como os “Fatores Pessoais” que, embora ndo qualificados,

precisam também ser considerados.

Pela proposta original esta etapa deveria ser feita em conjunto pelos dois
profissionais, porém, frente a caréncia de pessoal e sobrecarga de agendas, sempre foi
avaliada separadamente, cabendo quatro dominios ao assistente social (d6, d7, d8 e
d9), que os avalia primeiro, na sequéncia da avaliacdo dos “Fatores Ambientais”, e
cinco dominios ao perito médico (d1, d2, d3, d4 e d5), logo apds avaliar o
componente “Fung¢des do Corpo”.

No instrumento para menores de 16 anos, os citados dominios e unidades de
classificacdo tém diferentes pontos de corte, para avaliacdo e qualificagdo conforme a
faixa etaria.

Especificamente na terceira versdo dos instrumentos foram acrescidas duas
colunas aos nove dominios de “Atividades e Participagdo” para que o profissional
avaliador sinalize a dependéncia total ou parcial de terceiros nas unidades de
classificagdo em que julgar pertinente, o que podera contribuir para orientar politicas

publicas a partir do resgate de tais informacgdes.

Os seguintes dominios sdo avaliados pelo Assistente Social, conforme a faixa

etaria:

- Dominio dé6 - Vida doméstica (7 anos ou mais)

- Dominio d7 - Relagoes e interagoes interpessoais (a partir de 1 ano)

- Dominio d8 - Areas principais da vida (6 meses ou mais)

- Dominio d9 - Vida comunitaria, social e civica (3 anos ou mais)

Os seguintes dominios sdo avaliados pelo Perito Médico, conforme a faixa
etaria:

Dominio dlI - Aprendizagem e aplica¢do de conhecimento (6 meses ou mais).

Dominio d2 - Tarefas e demandas gerais (6 meses ou mais).

Dominio d3 - Comunicagdo (a partir de 1 ano).

Dominio d4 - Mobilidade (6 meses ou mais).

Dominio d5 - Cuidado pessoal (3 anos ou mais).

O assistente social e o perito médico podem solicitar informagdes sociais ou
médicas aos profissionais assistentes nas areas afins, através de formuldrios oficiais

denominados “Solicitagdo de Informacdes Sociais — SIS” e/ou “Solicitagdo de
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Informacdes ao Médico Assistente — SIMA”, deixando pendente a conclusdo da

avaliagdo até o retorno desses dados complementares.

5. Atribuicdo de qualificadores as Unidades de Classificacio,

Dominios e Componentes dos Instrumentos de Avaliacao.

As unidades de classificacdo de cada dominio configuram um roteiro, com
exemplos ou questdes norteadoras a serem considerados pelos avaliadores.

Essas unidades e respectivos dominios sdo qualificadas com valores de 0 a 4
pontos, conforme o grau de comprometimento, onde 0 = Nenhuma (0 a 4%), 1 = Leve
(5 a 24%), 2 = Moderada (25 a 49%), 3 = Grave (50 a 95%) e 4 = Completa (96 a
100%).

Embora n3o computados pelo sistema, os qualificadores atribuidos as
unidades de classificagdo servem de base para que os avaliadores atribuam os
qualificadores mais apropriados aos dominios correspondentes, utilizados pelo
sistema para calcular o qualificador final de cada componente (Fatores Ambientes,
Atividades e Participagdo e Fung¢des do Corpo), conforme regras estabelecidas.

Para os componentes “Fatores Ambientais” e “Atividades e Participacdo”, o
qualificador final equivale a média dos qualificadores atribuidos pelos avaliadores aos
respectivos dominios. Para evitar nimeros fracionarios, o sistema efetua operagdes
matematicas que ajustam os valores médios obtidos, de modo a que o qualificador
final de cada um desses componentes resulte um nimero inteiro (0, 1, 2, 3 ou 4),
convertido para a letra correspondente (N, L, M, G ou C).

Na atual versdo, quando algum dominio do componente “Atividades e
Participacao” deixa de ser avaliado em razao de faixa etaria inferior ao ponto de corte
estabelecido, o sistema atribui automaticamente qualificagio maxima para o dominio,
traduzida como dificuldade completa (qualificador 4 = C), o que eleva a média do
qualificador final deste componente. Especificamente em criangas com menos de 6
meses de idade, nas quais todos os dominios de “Atividade e Participagdo” estdo
inibidos, o qualificador final do componente assume automaticamente o valor
maximo (4 = C), que implica dificuldade completa.

Para o componente “Fungdes do Corpo”, a regra estabelecida a partir da
terceira versdo dos instrumentos de avaliagdo ¢ que o qualificador final corresponde

ao maior qualificador atribuido a qualquer dos dominios avaliados, de bl a b8. Esse
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qualificador pode ser majorado em um nivel (de N para L, de L para M, de M para G,

de G para C, ou C permanece como C), de forma ndo cumulativa, caso tenha havido
resposta afirmativa ao quesito sobre “Alteragées na Estrutura do Corpo que
acarretam maiores limitagcoes ou restricoes ao avaliado” e/ou ao quesito sobre

“Prognostico desfavoravel”.

6. Resultado da Avaliacao

Uma vez estabelecida a qualificagdo final dos componentes ‘“Fatores
Ambientais”, “Atividades e Participacdo” e “Fun¢des do Corpo”, nesta ordem, o
sistema confronta a combinacdo obtida com as combinagdes listadas na “Tabela
Conclusiva de Qualificadores” (Anexo IV da Portaria Conjunta MDS/INSS N°
2/2015)*, concluindo o processo de avaliagdo.

A combinag¢do de qualificadores e resposta ao quesito sobre a “Perspectiva
de resolucdo das alteragcoes em Fungoes e/ou Estruturas do Corpo” implicam o
preenchimento ou ndo preenchimento dos requisitos estabelecidos pelo Art. 20, §§ 2°
e 10, da Lei n® 8.742/1993, que define pessoa com deficiéncia para fins de acesso ao
BPC.

A concessdo ou indeferimento do beneficio estd ainda na dependéncia do
atendimento ao §3° do mesmo artigo 20 da Lei 8.742/1992, relativo a renda mensal
familiar per capita familiar inferior a "% do saldrio minimo, ressalvadas as

determinacdes de Acdo Civil Publica®® em curso, mencionada anteriormente.
9

7. Quesito sobre a Causa da Deficiéncia
A resposta a este quesito estd a cargo do perito médico, com o objetivo de
identificar a(s) causa(s) da deficiéncia, sem qualquer impacto sobre o resultado da
avaliacdo. O interesse desta apuracdo ¢ estatistico, epidemioldgico e gerencial,

podendo ser Util como indicador para orientar politicas publicas.

8. Quesito sobre Risco e Prote¢ao Social
Este campo foi inserido na segunda versdo dos instrumentos em 2011 e
mantido na terceira versdo em 2015, tanto na avalia¢do social quanto na avaliacdo
médico-pericial. Nele os avaliadores podem sinalizar situacdes que demandem

acompanhamento prioritario pelos Centros de Referéncia da rede do Sistema Unico de
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Assisténcia Social - SUAS, independente da concessio ou indeferimento do

beneficio.

Consideracoes Finais

A experiéncia vivenciada com o processo de desenvolvimento, implantacao e
realizacdo das avaliagdes de pessoas com deficiéncia para acesso ao BPC ¢ valiosa e
sem precedentes, por sua aplicagdo em larga escala. Por um lado, os instrumentos de
avaliagdo, incrementados por contribuicdes de assistentes sociais e peritos médicos do
INSS de todas as regides do pais, constituem referéncia indispensavel para a
implantacdo de modelos similares, sem abdicar da necessidade de novos
aprimoramentos. Por outro lado, as informagdes resultantes das avaliagdes,
registradas nos sistemas corporativos informatizados das instituicdes envolvidas,
representam amplo acervo de dados, com potencial para subsidiar o planejamento, a
gestdo e a avaliacdo de politicas, bem como a produ¢ao académica.

Tendo em vista a determinacdo da LBI de que compete ao Poder Executivo a
criagdo de instrumentos para avaliagdo com principios andlogos aos da CIF e da
Convengdo da ONU, o aprendizado institucional advindo da implantacdo do modelo
adotado para acesso ao BPC tem muito a contribuir. Vale sublinhar que a gestdo do
beneficio precisa estar alinhada com os referidos principios, para que a migracdo para
o novo modelo represente avangos e ndo retrocessos na politica até entdo adotada.

A necessaria revisao dos beneficios concedidos, prevista em lei e nas regras
do modelo de avaliacdo em curso, precisa se dar ndo numa perspectiva exclusiva de
contensdo de custos, mas também de suporte a esses beneficiarios de baixa renda que,
por condi¢des diversas, tiveram acesso ao beneficio. Os casos de maior ou menor
gravidade ndo constituem problema na decisdo quanto ao direito, pois em geral ha
consenso nas avaliagdes. A principal dificuldade estd nos casos limitrofes que, muitas
vezes por muito pouco, podem deixar de fazer jus ao beneficio e ndo ter acesso a
outras politicas. E fundamental, portanto, que tanto o processo de concessdo como o
de revisao se deem de forma articulada com outras politicas e servigos, com vistas a
efetiva inclusdo do publico alvo das avaliagdes, incluindo o devido suporte aos que

ndo forem elegiveis ao beneficio.
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O texto vigente da LOAS, atualizado pela LBI, representa avango significativo

na prote¢do e na inclusdo social. A concessdo do beneficio precisa ser compreendida
como direito constitucional de atendimento as garantias minimas dos segmentos
populacionais a que se destina — idosos e pessoas com deficiéncia em condicdo de
vulnerabilidade social. Para parte desses beneficiarios, pode ir além, ao representar a
oportunidade de desenvolvimento de potencialidades, através da educagdo,
habilitacao/reabilitagdo e trabalho, com mudanga no patamar de vida, podendo levé-los
inclusive a abdicar do beneficio de modo temporario ou permanente. Para tanto,
conforme prevé a CIF, a reducdo de barreiras e o incremento de facilitadores por parte
dos servicos, sistemas e politicas representam importante desafio a ser vencido. Dentre
os facilitadores, aguarda-se com expectativa a regulamentacdo do auxilio-inclusdo, na
dependéncia da aprovagdo de novos instrumentos de avaliagdo biopsicossocial da
deficiéncia previstos pela LBI. Medidas neste sentido deverdo resultar impactos
econdmicos a médio e longo prazos, mais efetivos e duradouros que simples medidas
imediatas de contensdo de custos, adotadas sem o suporte necessario aos beneficirios e
ex-beneficiarios, ou seja, sem o investimento nas pessoas.

Uma das principais ligdes apreendidas ao longo do processo de elaboragdo e
implantacdo do modelo de avaliacdo biopsicossocial para acesso ao BPC foi que a
equiparagdo de direitos e oportunidades, a independéncia, a autonomia e o
protagonismo das pessoas com deficiéncia devem nortear cada passo. Para tanto, o
constante dialogo e coparticipacdo de suas representacdes na elaboragdo de toda e
qualquer politica sdo fundamentais como garantia e defesa de seus direitos, interesses e

necessidades.
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5 - indice de Funcionalidade Brasileiro — IF-Br:
Instrumento de Classificacao do Grau de Funcionalidade de

Pessoas com Deficiéncia para Cidadaos Brasileiros

Ana Cristina Franzoi e Denise Rodrigues Xerez

A avaliagdo das incapacidades ¢ uma tarefa complexa e deve englobar a
questdo social e a integragdo dos individuos na sociedade. A incapacidade transcende
o atributo de um individuo, na medida em que também compreende um conjunto

complexo de condi¢des, muitas delas criadas pelo ambiente social.

A capacidade de identificar as pessoas com deficiéncia, valorando esse
atributo ¢ um desafio e uma demanda mundial. Isso ocorre ndo apenas porque as
pessoas com deficiéncia formam um grupo heterogéneo, uma vez que possuem
variados tipos e graus de incapacidade e funcionalidade, mas também porque variam
em termos sociais, ja que as condicdes de vida dessas pessoas podem ser
extremamente distintas. Desse modo, um instrumento que tenha a capacidade de
identificar essas pessoas com diferentes caracteristicas e condi¢des socioecondmicas ¢
de fundamental importancia, sendo uma exigéncia legal para o usufruto de politicas

publicas.

Por recomendag¢do do Grupo de Trabalho Interministerial, instituido pela
Presidéncia da Republica em 26 de setembro de 2007, foi solicitada a elaboracdo de
um modelo unico brasileiro de classificacdo e valoracdo das deficiéncias para uso em
todo territério nacional Este projeto, viabilizado pela Secretaria Nacional de
Promocgao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, 6rgdo da Secretaria de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republica, teve inicio em janeiro de 2011, sendo

concluido em abril de 2012.

O Instrumento de Classificagdo do Grau de Funcionalidade de Pessoas com
Deficiéncia para Cidaddos Brasileiros: Iindice de Funcionalidade Brasileiro (IF-Br) foi
desenvolvido num grupo de trabalho, que congregou especialistas na area dos varios
tipos de deficiéncia, coordenado pela Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ)

em parceria com o Instituto de Estudos do Trabalho e Sociedade (IETS).
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Este instrumento tem o objetivo de aferir o grau de funcionalidade do

individuo, sendo sua construcdo baseada na Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satde da Organizacdo Mundial da Saude (CIF)2, que
adota um modelo social, considerando o ambiente em que a pessoa estd inserida. O
IF-Br descreve a funcionalidade de uma pessoa, assinalando os possiveis fatores
externos (do ambiente fisico, social e de atitudes) que possam atuar como barreiras
para o desempenho de suas atividades e participagdo social.

Etapas de elaboragdo do Instrumento:

O desenvolvimento do IF-Br foi dividido em 2 fases:

Fase 1: Coleta de insumos visando ampliar a compreensdo das diversas

realidades das pessoas com deficiéncia, sendo utilizadas 2 estratégias:

1.1 Analise de indicadores socioeconOmicos de fontes secundarias de

pesquisas do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)

Elaboracdo de um relatério com andlise quantitativa dos dados e
informagdes disponiveis sobre a situacdo socioecondmica da populagdo com
deficiéncia no Brasil com enfoque em aspectos relacionados a inser¢do no mercado
de trabalho formal e acesso ao ensino, sendo utilizadas as seguintes bases de dados de
pesquisas: Censo Escolar sobre Educagdo Basica e Censo Escolar de Ensino Superior
realizados pelo Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio
Teixeira (Inep), orgdo do Ministério da Educagdo (MEC).8 ;Relacdo Anual de
Informagdes Sociais (RAIS) do Ministério do Trabalho e Emprego (MTE).9;
Pesquisa de Informagdes Basicas Municipais (MUNIC) do IBGE e Ministério do

Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS).10
1.2 Grupos Focais com pessoas com deficiéncia

Pesquisa qualitativa para a discussao de um roteiro, realizadas em grupos de
pessoas previamente convocadas. Foram realizados 25 grupos focais com pessoas
com deficiéncia, em ambito nacional no periodo dentre 31 de maio e 22 de julho de
2011. Os individuos foram convocados de acordo com caracteristicas previamente

definidas, ja que as pessoas deveriam apresentar determinados tragos que as
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habilitasse a responder as perguntas contempladas no roteiro, como o tipo de

deficiéncia (auditiva, intelectual, motora, multipla e visual), regido geografica, faixa
etaria (abaixo e acima de 25 anos de idade). Ao total foram entrevistadas 214
pessoas, sendo 94 homens e 110 mulheres. Os dados qualitativos desta fase foram

compilados e serviram como subsidio para as discussdes na segunda fase.

Fase 2: Desenvolvimento do instrumento a partir de reunides com

especialistas

O processo de concepcdo e elaboracdo do instrumento IF-Br foi
desenvolvido em uma série de 6 reunides de especialistas nas diversas areas de
deficiéncia, em formato de seminarios.

Inicialmente foram definidos os principais eixos do IF-Br: O eixo central do
instrumento deveria pautar-se na avaliacdo da funcionalidade de acordo com as
diretrizes da Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude da
Organizacdo Mundial de Satde (CIF). O novo instrumento deveria identificar as
barreiras advindas dos ambientes fisico, social e de atitudes. O IF-Br deveria ser um
instrumento unico aplicavel a todos os tipos de deficiéncia: auditiva, intelectual,
mental, motora e visual, j4 que o seu enfoque seria na funcionalidade do individuo
independente do tipo de deficiéncia ou diagndstico

Ap6s a definicdo do eixo central do Instrumento as seguintes etapas foram:
Defini¢ao das Atividades e Participagdes incluidas no IF-Br; defini¢do dos critérios
de pontuacdo para cada atividade e participagdo; indentificagdo de Barreiras Externas
relevantes e inclusdo no processo de pontuagdo; medida complementar de Valoracao:
Método Linguistico Fuzzy; elaboracdo do IF-Br Infantil e Juvenil; elaboracdo da
Ficha de Identificagdoe elaboracdo do Questionario Socioecondmico. A seguir,

descrevemos as etapas.
Defini¢ao das Atividades e Participagdes
A CIF foi usada como guia para consulta e selecio de Atividades e

Participacdes relevantes. Todas as categorias dos 9 capitulos de Atividades e

Participacdes foram discutidas quanto a relevancia na determinacdo de incapacidade.
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Optou-se por condensar os itens de Atividades e Participagdes, obedecendo aos

seguintes critérios: foram retiradas as atividades consideradas como componentes de
outras atividades: por exemplo, a atividade Calcular (d172) nao foi considerada por
estar embutida na atividade Administracdo de recursos econdmicos pessoais (d8700).
Foram retiradas as subdivisdes das tarefas, mantendo a tarefa principal: por exemplo
foram retiradas as atividades Pegar (d440), Agarrar (d4401), Manipular (d4402),
Soltar (d4403), mantendo-se somente a tarefa principal Movimentos Finos da Mao
(d440). Algumas Atividades foram agrupadas: por exemplo, Mudar a posi¢do basica
do corpo (d410), Manter a posi¢cdo do corpo (d415) e Transferir a propria posicao
(d420) foram agrupadas em Mudar e Manter a posi¢ao do corpo.

Esse processo resultou em 41 Atividades que foram agrupados em 7
Dominios: Sensorial, Comunicagdo, Mobilidade, Cuidados Pessoais, Vida

Doméstica, Educagao, Trabaho e Vida Economica, Socializagdo ¢ Vida Comunitaria.

Defini¢ao da Pontuacao

A pontuacdo de cada atividade baseou-se no modelo de pontuacdo da
Medida de Independéncia Funcional (MIF)11 que tem 7 niveis de graduacdo. A
independéncia foi escolhida como parametro de quantificacdo da incapacidade dada a
sua importancia que tem como valor pessoal, mas também porque esta associada aos
custos envolvidos no oferecimento de cuidados, seja pela familia ou pela sociedades,
além disso a independéncia ¢ um parametro que pode ser usados para os diferentes
tipos de deficiéncia. Visando a fidedignidade da pontuagdo do instrumento IF-Br,
optou-se por agrupar os niveis de dependéncia de terceiros, passando entdo a 4 niveis
de graduacdo: independéncia total (pontuacdo 100), independéncia modificada
(pontuacdo 75), dependéncia parcial de terceiros (pontuagdo 50), dependéncia total de
terceiros (pontuacdo 25). Esta proposta de agrupamento das categorias da MIF foi
apresentada por Nilsson e colaboradores em 2005 com propriedades psicométricas
superiores a utilizacdo original de 7 niveis de pontuacao.

As 164 possibilidades de pontuagdo (4 para cada 41 atividade) foram
debatidas assim como suas descricdes, além disso, quando pertinente foram
acrescentados exemplos para facilitar a compreensdao. Um manual foi elaborado para

descrever o nivel de pontuagdo para cada uma das atividades.
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Identifica¢do das Barreiras Externas

De acordo com a CIF, os fatores ambientais sdo aspectos externos ao
individuos que podem ter impacto sobre a sua funcionalidade. Os fatores ambientais
podem atuar como facilitadores quando ampliam as possibilidades de participagdo da
pessoa, ou como barreiras quando dificultam a realizacdo de atividade e
experimentacdo de situacdes de vida.2 Para o IF-Br, determinou-se que os fatores
externos que agem como barreira no desempenho das atividades deverdo ser
sinalizados ao lado da atividade em questdo quando forem o motivo da ndo realizacao
da tarefa. Os fatores externos seguem a classificagdo proposta na CIF: produtos e
tecnologia, ambiente natural, apoios e relacionamentos, atitutes, servigos sistemas e

politicas.
Modelo Linguistico Fuzzy

Optou-se pela utilizagdo do modelo Linguistico Fuzzy uma vez que este
modelo ¢ utilizado quando lidamos com questdes complexas, que tem subjetividade e
imprecisdo. Na regra Fuzzy descreve-se uma condi¢ao e a partir dela obtém-se uma
conclusdo. Para constru¢do deste modelo foram propostas trés condigdes que
descrevessem o grupo de individuos em situa¢des de maior risco funcional para cada

tipo de deficiéncia (Auditiva, Intelectual - Cognitiva e/ou Mental, Motora e Visual):

Condi¢ao 1: Determinacdo dos Dominios que terdo mais peso para cada
grupo de funcionalidade. Para a deficiéncia auditiva, os dominios selecionados foram
comunicagdo e socializagdo, para a deficiéncia intelectual, foram os dominios vida
doméstica e socializacdo, para deficiéncia motora, os dominios mobilidade e cuidados
pessoais e para deficiéncia visual, os dominios mobilidade e vida doméstica. Este
critério deve ser considerado quando alguma atividade desses dominios for pontuada
como 25 ou 50, ou quando todas as atividades desses dominios forem pontuadas
como 75. A logica por tras deste critério é que a soma de pequenas necessidades em
varios aspectos da funcionalidade pode ser equiparada a grande dificuldade em

poucos aspectos.
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Condicdo 2: Definicdo de questdes emblemadticas para cada tipo de

deficiéncia, assim para a deficiéncia auditiva, a perda da audigdo antes dos 6 anos de
idade foi considerado um aspecto muito importante, enquanto para a deficiéncia
intelectual, esse aspecto foi expresso pela possibilidade de ficar sozinho em
seguranca, para a deficiéncia motora, a necessidade de usar cadeira de rodas e para a
deficiéncia visual a deficiéncia congénita.

Condigdo 3: A disponibilidade do auxilio de terceiros sempre que necessario
foi selecionada como terceiro critério definidor da incapacidade, independente do tipo

de deficiéncia
Instrumentos Infantil e Juvenil

Identificada a necessidade de construir um instrumento que contemple
criangas € jovens optou-se por tomar como base o IF-Br adulto, analisando a
aplicabilidade de cada uma de suas atividades para cada faixa etaria:

3 anos, 4 anos, 5 anos, 6 anos, 7 anos, 8 anos, 9 a 12 anos, 13 a 15 anos. Para
a adaptagdo do instrumento adulto utilizamos a amostra normativa descrita no
Capitulo 2 do Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI) - Manual
da Versdao Brasileira Adaptada.15 Esse processo ocorreu em 2 etapas: exclusdo de
Atividades que ndo se aplicavam a faixa etdria em questdo (seguindo a amostra
normativa) e definicdo da pontuagdo maxima possivel para cada atividade em cada

faixa etdria (seguindo a amostra normativa)
Ficha de Identificagdo

A partir das necessidades formais do instrumento foi criada uma folha de
identificacdo, com as seguintes informacdes: identificacdo da avaliagdo ;
identificacdo do avaliado; identificacdes da deficiéncia (diagnostico etioldgico (CID-
10); diagndstico da sequela (CID-10), checklist das fungdes corporais comprometidas
(fungdes corporais da CIF) e modelo da deficiéncia (Auditiva, Intelectual-Cognitiva e

Mental, Motora e Visual)

Questionario Socioecondmico
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Os aspectos socioecondmicos espelham o contexto no qual o individuo
experimenta a sua vivéncia. Ele inclui fatores pessoais, que sdo definidos pela CIF
como as caracteristicas que individualizam uma pessoa tornando-a diferente das
demais. Eles podem referir-se a caracteristicas antropométricas, raciais, religiosas,
mas na constru¢do desde segmento do IF-Br foram destacados as seguintes
dimensdes: Demografia, Educacdo, Mercado de Trabalho, Renda e Infraestrutura.
Esse questionario foi discutido e aprovado pela Ultima reunido plendria. Na
elaboracdo do questiondrio utilizou-se como referéncia as perguntas das pesquisas do
IBGE, como a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD) e a Pesquisa
Mensal de Emprego (PME). Foi necessaria a adaptagdo de algumas perguntas com o

objetivo de adequar as informagdes levantadas ao publico com deficiéncia.
Pontuagdo final

Cada dominio ¢ pontuado separadamente sendo essa pontuacdo o resultado
da média de suas atividades e a pontuacdo total do IF-Br serd a média do resultado
dos 7 dominios. A pontuagdo total do IF-Br varia entre 25 (pior) e 100 (melhor) para
adultos. Todavia, como as criangas sdo naturalmente dependentes para a realizagao de
uma série de atividades, de acordo com a faixa etaria, a pontuagdo maxima para
algumas tarefas ndo alcanga o valor 100 e a média da pontuag¢do nao pode ser maior
que 70,17 para criangas com 3 anos de idade, 77,85 para os 4 anos de idade, 79,25
aos 5 anos, 85,71 aos 6 anos, 91,07 aos 7 anos, 92,85 aos 8 anos, 93,74 na faixa etaria
dos 9 aos 12 anos e 96,72 na faixa dos 13 aos 15 anos. Os detalhes para a
determinagdo desses valores podem ser consultados no Manual para aplica¢do do IF-
Br.

Todo novo instrumento de afericao do estado de satde deve ser submetido a
um processo de avaliacdo critica que deve considerar a sua confiabilidade. Um
segundo passo ¢ a validagcdo da medida. O processo de validacdo do instrumento esté
em andamento em diversas frentes, tanto na constru¢do das bases normativas de
adultos e criancas , quanto na aplicacdo em grupos especificos. Destes estudos
surgirdo as definicdes de pontuagdo complementar para os modelos linguisticos,

barreiras e perfil socioeconomico. =]
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O IF-Br ¢ um instrumento genérico, foi reconhecido por decreto presidencial

como documento oficial de classificagdo de pessoas com deficiéncia (decreto 8954 de
10/1/2017 art. 5 inc. II), podendo ser aplicado em todos os tipos de deficiéncias:
Auditiva, Intelectual / Cognitiva, Mental, Motora e Visual. As versdes existentes do
IF-Br sdo Adulto, Infantil e Infantojuvenil e estdo disponiveis no site www.if-
br.org.br assim como o seu manual.

Abaixo segue a ficha do IF-Br Adulto como ilustracdo: identificacdo (1
pagina) , fungdes corporais (1 pdgina), dominio socioecondmico (2 paginas),

atividades e participagdes (2 paginas): %
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6 — Condicionantes e requisitos estruturais para a pesquisa

Epidemiologica sobre Deficiéncia

Heleno Rodrigues Corréa Filho

Conceito como Fundamento: Impedimento versus Barreira Social

O conceito adotado previamente informa método, perspectiva analitica e
implicagdes na pesquisa epidemiologica, como em outros campos especificos. A
definicdo de objetivos e métodos de pesquisa sobre Pessoas com Deficiéncia (PcDs)
depende do referencial tedrico. A deficiéncia é um atributo particular de pessoas que
vivem em sociedade segundo determinantes temporais histdricos que combinam
condicionantes fisicos, bioldgicos, ambientais e sociais. A definicdo sobre o que ¢
deficiéncia orienta aspectos conceituais, politicos, legais e filosoéficos. Dessa
definicdo decorrem condutas das quais a pesquisa epidemiologica depende (BRASIL
- PR, 2015; 2016).

Conceitos anteriores a Convencdo da ONU sobre deficiéncia formatam
pesquisas voltadas para impedimentos relativos a aspectos fisicos, corporais, mentais
ou intelectuais como caracteristicas intrinsecas a biologia das pessoas envolvidas. A
Convencdo da ONU diferenciou os impedimentos biopsicossociais das barreiras
sociais enfrentadas pelas PcD e redefiniu as deficiéncias em funcdo das restri¢des a
participacdo social criadas pela sociedade para as pessoas com impedimentos (UN-
HR - UNITED NATIONS - HUMAN RIGHTS, 2006; ONU, 2013).

Modificou-se o enfoque da deficiéncia deslocando o objeto de pesquisa para
as restricdes a interagdo social e dando carater descritivo ao tipo de impedimento
(BRASIL, 2009). Uma implicacdo conceitual sobre pesquisa epidemioldgica com
PcDs ¢ a necessidade de equipes multiprofissionais com estratégias participativas das
pessoas envolvidas. Pesquisas sobre funcionalidade implicam metodologia e recursos
apropriados a defini¢cdo conceitual adotada.

Tornou-se necessario combinar recursos diagnosticos e classificatorios da
area biologica ou biomédica com recursos analiticos sobre funcionalidade em sentido
amplo, do biologico e psiquico ao social. Uma abordagem tipica recorrerd a

comparagdes de participagdo social segundo limitagdes ou usufruto de
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funcionalidades descritas na Classificagdio Internacional de Funcionalidade,

Deficiéncia e Saude (CIF) (WHO/OMS, 2001).

E necessario ter em vista que podem estar mesclados aspectos biomédicos
especificos com abordagem biopsicossocial ampla o que exigiria combinar as normas
vigentes (GUERRIERO, 2016). As abordagens profissionais integradas podem exigir
a translacdo de conhecimentos e problemas propostos em areas de pesquisa nao
integradas.

A pesquisa epidemiologica pode se defrontar com questdes inovadoras
geradas por pesquisa bdsica em setores bioldgicos, sociais e tecnologicos que
demandam teste e reteste sem que tenha ocorrido o tempo social de absor¢do em éareas
de pesquisa de maior interesse para consumo, difusdo e apropriagao de tecnologias.

Formular quais questdes demandam solugdo para superar barreiras sociais
pode ultrapassar as fronteiras do conhecimento disponivel. O que para pessoas sem
deficiéncias poderia esperar um prazo longo de maturacio para as PcDs pode tornar-
se urgéncia no caso de uma tecnologia inexistente propor mudangas favoraveis sem
que exista interesse industrial, comercial € mesmo mobilizagdo social para promover
avancos na absorcao de solucdes assistivas ou adaptativas.

A pesquisa epidemiologica poderad ser chamada a colaborar nesse “transporte
de conhecimentos para além de seu giro em torno do eixo do campo em que foram
gerados”. A translacdo — ou “movimento orbital” - possibilitada pelo emprego de
métodos epidemioldgicos de pesquisa se dd ao ultrapassar o giro interno do
conhecimento no campo em que foi produzido e dirigi-lo para a d6rbita em que os
movimentos de pesquisa se ddo pela confrontagdo com outros cenarios, para além da
circulagdo rotativa em seus proprios meridianos. Essa formulacdo de projetos
epidemioldgicos para avaliar tecnologias adequadas implica mover conhecimentos
além de campos de pesquisa bdsica, tecnologias ainda ndo testadas em humanos,
intervengdes sociais € tecnoldgicas ndo pesquisadas quanto a efetividade
(GUIMARAES, 2013; SILVA, MOREL et al., 2014).

Um exemplo de transla¢do de conhecimentos foi a formulagao de padrdes de
comparacdo baseados em consensos sociais por concordancia entre atores
(avaliadores) e avaliados (PcDs). Na inexisténcia de padrdes anteriores na literatura

biomédica foram trazidos conceitos sociais sobre a necessidade de consultar opinides
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e confrontd-las medindo seus padrdes de concorddncia na percep¢do sobre a

gravidade das deficiéncias.

Por ndo se tratar de conhecimento biomédico com tecnologia consolidada
ndo estava disponivel nas publicagdes do setor. Por ndo ser tradicdo do campo
qualitativo projetar avaliagdes quantitativas ndo havia histérico de investimento no
campo social.

As pesquisas sociais apontavam a necessidade de participagdo das PcD e dos
avaliadores na constru¢do de um referencial analitico que ndo fosse externo ao
processo de avaliacdo e que se baseasse na percep¢do, que nao € medida objetiva, mas
¢ constituinte da dimensdo valorativa intrinseca a um processo social humano. A
translagcdo do social aplicado para o quantificador censitario em uma populacdo de
estudo de ambito nacional possibilitou construir um referencial de comparagdo para
uso epidemioldgico quantitativo no ambito de avaliagdo de tecnologias de medidas
populacionais (MERCHAN-HAMANN, CORREA-FILHO et al., 2016; PEREIRA ¢
BARBOSA, 2016).

Fontes que informam problemas e fronteiras do conhecimento que
demandam solucio.

A atividade de pesquisa ¢ a busca de respostas para solucionar problemas e
compreender suas relacdes com as fronteiras do conhecimento. Em particular
destaca-se a ideia de que a histéria ¢ indispensavel para a avaliagdo das teorias
(LAUDAN, 2010).

E a histéria que informa quais sdo os temas considerados problema e quais
sd0 as solugdes compativeis com a formacao social que os elabora. Quem informa
problemas e demanda solugdes ndo ¢ a mente livre de conjuntura do tempo, da vida
entre outros semelhantes, do modo de produzir, reproduzir e de viver (e morrer).

Os formuladores de projetos encontrardo motivagdo e dependerdo de
informacdo de fontes de problemas a serem solucionados em grupos sociais que darao
origem a demandas positivas e negativas em relagdo a promog¢do da equidade,
integralidade e universalidade das politicas publicas de enfrentamento das
deficiéncias.

Listamos a seguir algumas fontes de informagao social que podem demandar

a elaboragdo de pesquisas epidemioldgicas como método para solucionar problemas:
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A. Demandas pontuais de PcDs ou estudos de caso. Casos de pessoas isoladas

podem demonstrar situagdes de necessidades ou de superagdo de condi¢des

em que a deficiéncia se reveste de caracteristicas que podem ser tomadas

como modelo para outras.

B. Demandas de grupos orientados para problemas reconhecidos ou ndo por

outros grupos sociais com demandas positivas e negativas.

L

ii.

iii.

1v.

Demandas positivas de grupos sociais envolvidos em
davidas sobre temas como trabalho, vida amorosa,
reproducdo bioldgica e reprodugdo social, cuidados
profissionais com pessoas, cuidados com pessoas
conviventes, direito ao conhecimento, direito a informacao,
direito ao lazer e ao descanso, direitos humanos basicos
como habitagdo, alimentagdo, higiene, cultura, ambiente e

transporte.

Demandas negativas de grupos corporativos profissionais
visando a restringir direitos das PcDs. E o caso de grupos
profissionais contrarios a avaliacdo multiprofissional e que
se opde a modelos que incorporam a avaliacdao

biopsicossocial.

Demandas negativas de grupos de PcDs por pressdo
dirigida para ganhar supremacia identitaria seletiva sobre

outras PcDs (e.g. - surdez unilateral, visdo monocular).

Demandas negativas por grupos sociais que demandam
reprimir e solicitam estudos dedicados a legitimar politicas
de eugenia (Khel, 1929), higienismo social com medidas
excludentes de raga/cor, género, dependéncia e abuso de

substancias quimicas, capacitismo e outras.

C. Politicas Publicas: _ pesquisas podem ser desenhadas para atender a

compromissos internacionais, construir subsidios para formulacdo e

avaliacdo, enfrentamento de conflitos entre grupos sociais com PcDs,

produgdo de informagao descritiva e relacional como fonte de poder.
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D. Inovagdes Tecnologicas: — podem demandar avaliacdo de efetividade de

tecnologias assistivas para PcDs, avaliacdes de risco para usudrios,
sociedade e ambiente, comparagdes com tecnologias pré-existentes,

sustentabilidade e ética de novas tecnologias assistivas.

Etica de Pesquisa Clinica e Social em Deficiéncia.

A realizagdo de pesquisas epidemiologicas com temas sociais e biologicos
recebem politicas regulatorias distintas a partir de 2015. O processo regulador
nacional brasileiro de pesquisas com seres humanos distingue a realizagdo de
pesquisas com implicagdes biopsicossociais ou clinicas, impondo a necessidade de
termos de consentimento livre e esclarecido para pesquisas com coletas de dados
pessoais com poder invasivo sobre o corpo, a mente, a vida, a privacidade dos
registros pessoais de saude, as alteracdes de vida, desenvolvimento e satide (BRASIL
- CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2013c; b; a).

A caracteristica marcante da regulagdo de pesquisas bioldgicas e clinicas ¢
buscar a garantia do consentimento informado e assinado por pessoa com poder de
desistir, retroceder e sair da pesquisa a qualquer momento. Os exemplos
epidemioldgicos mais conhecidos sdo as coortes das cidades de Framingham e North
Karelia.

As normas éticas brasileiras em vigor a partir de 2015 colocam em patamar
diferente as pesquisas sobre opinido, vontade, desejos, percepgdes, discurso e
engajamento. As pesquisas de contetido social sdo tratadas de maneira diferente com
direitos reconhecidos a formas de consentimento/assentimento ndo exclusivamente
em papel assinado e a disting@o entre pessoas em condi¢do de vulnerabilidade e o
conceito estatico de vulnerabilidade como coisa real inerente ou reificada (BRASIL -
CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2016; GUERRIERO, 2016).

Um dos exemplos populares de Ciéncia e Tecnologia em desenvolvimento
social no inicio do século XXI de pesquisa sobre acompanhamento de grupos sociais
em situagdo de vulnerabilidade ¢ o acompanhamento da coorte de jovens adolescentes
do Harlem — NY — na década de 1940 até a segunda década do século XXI
(disponivel no TED-Y outube).

Ao projetar pesquisas epidemiologicas que contem com o assentimento

participativo de PcDs, deve ser considerada multiplicidade de impedimentos que
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obstaculizam a compreensdo, comunicagdo verbal ou ndo. A expressdo da vontade

nos impedimentos por deficiéncia mental e intelectual na pesquisa com PcDs
apresenta por si natureza dificil de resolver por meio de protocolos escritos. Segundo
as normas em vigor afericdo de consentimento/assentimento poderd ser expressa de
multiplas maneiras ndo assinadas em papel como alfabeto escrito, em Braille, lingua
de sinais, em leitura labial ou por gravacdo da voz (BRASIL - CONSELHO
NACIONAL DE SAUDE, 2016; GUERRIERO, 2016).

Sera sempre subjetivo e dificil determinar quais sdo os requisitos exigiveis
em projetos de pesquisa epidemioldgica para que pessoas em situacdo de dependéncia
de terceiros ou situacdo de vulnerabilidade possam expressar sua compreensio e
assentimento em participar de uma pesquisa. Seria muito dificil, para ndo dizer
impossivel, a aplicacdo dos critérios de pesquisa clinica a um projeto epidemioldgico
de componentes sociais dirigido a PcDs. Isto ndo libera, de maneira alguma, as
pesquisas epidemioldgicas de submeterem seus componentes biomédicos ou sociais
as respectivas instancias de aprovacao ética de seus projetos (PEREIRA, 2007).

Importa dizer que existem limites imprecisos entre o que se considera coletar
dados administrativos e realizar pesquisas com seres humanos para fins de formular e
acompanbhar politicas de satde, educagdo, transporte, cultura e outros. A determinacao
da Lei Brasileira de Inclusao de um prazo para que todos os 6rgdos publicos realizem
sua inser¢do em modelo unico de avaliagdo das deficiéncias criou situagdes limite que
desafiam os gestores publicos a se submeterem as exigéncias éticas ao registrar e
analisar dados sobre PcDs (BRASIL - PR, 2015).

Os gestores publicos se obrigam, perante a lei, a cumprir as exigéncias de
licenciar seus procedimentos de pesquisa perante os Comités de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos ligados ao Conselho Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP.
Para isso necessitam de apoio de pesquisadores do proprio servigo ou contratados Ad-
Hoc que formulem, submetam e relatem o acompanhamento e andlise dos projetos de

pesquisa de cada setor publico envolvido.
Métodos Disponiveis:

Este capitulo foi escrito com a intengdo de subsidiar pesquisas de validacao

do emprego do Indice de Funcionalidade Brasileiro como modelo tinico de avaliagio
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da gravidade e do reconhecimento pelas politicas publicas de estado sobre a condi¢ao

de Pessoas com Deficiéncia face as barreiras sociais que enfrentam.

O método epidemioldgico tem se consolidado como formagdo discursiva
apoiada em ciéncias formais como a matematica, da qual derivam métodos
estatisticos (ALMEIDA FILHO, 1992; BARISON, 1995). Recorre a informacao
cientifica de areas basicas e aplicadas como a biologia, quimica, fisica, antropologia,
sociologia. A epidemiologia recorre as ciéncias que permitem estabelecer relagdes de
saude e doenca em coletivos humanos chamados pela epidemiologia segundo a
génese filologica dos termos Gregos “epi” (em torno de), “demo” (populacdo) e
“logos” (estudo)(MAUSNER e KRAMER, 1985; GORDIS, 1996).

Consequentemente a epidemiologia oferece varias abordagens que vao de
estudos observacionais a intervencdo ndo aleatoria (quase experimental) e aleatoria
(ensaios aleatorizados) (PEREIRA, 1995).

Descreveremos aqui com maior énfase o planejamento e a conducdo de
estudos de aprimoramento diagnodstico, que € apenas uma das modalidades de
planejamento listadas a seguir para verificacdo de relagdes de ocorréncia em pesquisa
epidemiologica(MIETTINEN, 1985).

As outras modalidades de delineamento de pesquisa estdo referenciadas para
modelos e textos didaticos que permitirdo acesso a detalhes consolidados na literatura
conforme a necessidade de outras leituras.

Diagrama 1: Delineamentos Epidemiologicos de Pesquisa para estudos sobre
Pessoas com Deficiéncia.
L Revisdo sistematica de literatura cientifica (MOHER,

LIBERATI et al., 2009; THE EQUATOR NETWORK, 2017).

II. Inquéritos participativos (populacdo de estudo intencional)

(VON ELM, ALTMAN et al., 2007).

III.  Inquéritos populacionais (populacdo recenseada ou amostral)

(MALTA e SZWARCWALD, 2015).

IV.  Estudos transversais (baseados em populagdes ou registros)

(MEDRONHO, CARVALHO et al., 2002).

113


liliane.bernardes
Highlight


N

UnB
V. Estudos longitudinais (mudangas de estado da deficiéncia por
desfechos - coortes) (MEDRONHO, CARVALHO et al.,
2002).
VI.  Estudos sobre riscos associados (caso-

controle)(SCHLESSELMAN e STOLLEY, 1982).

VII. Estudos de Aprimoramento Diagnostico (capacidade,
acuracia e efetividade) (REICHENHEIM e MORAES,
2007; BOSSUYT, REITSMA et al., 2017).

VIII. Estudos Quase-experimentais (CAMPBELL e STANLEY,
1979).

IX. Estudos experimentais (MEINERT e TONASCIA, 1986;
SCHULZ, ALTMAN et al., 2010).

Os estudos epidemiologicos para aprimoramento diagnéstico com
instrumentos de inquéritos sociais e de avaliacdo individual para categorizacao
diagnostica segundo tipologia, estadiamento diagnostico de evolucdo, gravidade e
desfecho necessitam de apoio antecedente dos fundamentos cientificos que dao base a
cada método ou instrumento diagndstico.

O emprego desses métodos para diagndsticos sobre Deficiéncias baseados
em qualificagdes verbais ou combinacdo de arvores ou rizomas de classificacao
implica em que a validacdo epidemiologica de acurécia seja precedida por etapas de
validacdo ndo epidemioldgica baseadas nos fundamentos das ciéncias bésicas e
ciéncias humanas aplicadas.

Pergunta-se inicialmente se o instrumento a ser validado contém os dados
relevantes para medir o fendmeno pretendido — no caso as deficiéncias — e se além
disso a forma de medir é pertinente quanto aos aspectos sociais, culturais e historicos.
Somente depois dessas etapas € que se procede a validacdo de acuracia empregando
métodos quantitativos em epidemiologia.

A validagdo inicial geralmente se refere a Validacdo de construto e conteudo.
Esta etapa ¢ essencialmente comporta discussdo sobre a pertinéncia técnico cientifica
dos dominios, quesitos e dimensdes estruturais a serem adotadas na adaptagdo, cuja

preocupacdo fundamental ¢ manter a estrutura proposta na elaboracdo do instrumento
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de medida (no caso o IFBR), respeitando seus principios de avaliagdo (TURATO,

2003).

A validagdo de construto pode utilizar a formacdo de consenso de
especialistas por técnicas como métodos de painéis de opinido, consensos por
métodos como o método Delfos, reunides heterogéneas de didlogos, discussdo e
sintese.

Ap6s a validacdo de conteudo espera-se que a segunda etapa seja a validacao
de face. Ela avalia a aceitabilidade dos quesitos ou instrumentos pelos operadores,
pelos entrevistados, buscando a adequagao cultural quanto a interpretagdo; adequagao
historica; confiabilidade da troca, envio e recep¢do das mensagens entre examinados e
examinadores nas condi¢des em que o instrumento sera posto em operagao.

Esta segunda avaliagdo resulta na necessidade realizar pelo menos uma
entrevista com pessoas caracterizadas por de cada atributo de interesse do instrumento
a ser testado. Geralmente ¢ realizada com métodos de observacdo participante
procurando incluir nos grupos representa¢do intencional das pessoas a quem o
instrumento se destina. Existe a preocupacao de testar o instrumento em condigdes de
idade, sexo, tipos de impedimento ou de diagnodstico classificados, bem como as
regides geograficas nas quais se pretende aplicar o instrumento a ser validado. Sao
realizados testes com amostras intencionais ou ndo aleatorias, cujo nimero minimo ¢é
estabelecido por conveniéncia segundo a capacidade de realizar entrevistas em
condig¢des ideais para a testagem.

A terceira modalidade de delincamento de validacdo ¢ a validagdo
epidemioldgica de acuricia. Esta fase avalia estatisticamente comparando com um
padrdo-ouro a sensibilidade; especificidade; verossimilhanca; precisdo; confiabilidade
ou repetibilidade; efetividade e eficiéncia do emprego do instrumento em comparagao
com as técnicas mais caras e mais detalhadas que deram origem a um padrdo de
referéncia que deve ser adotado. Esse modelo referencial ¢ geralmente chamado de
padrao-ouro.

Sera importante a pactuagdo dos limites e formatos de pesquisa de validagdo
entre os ministérios encarregados das politicas publicas federais que tém como
publico alvo as PcDs, para que a unido das bases de dados geradas na fase de
validacdo de acuracia possam ser compartilhados entre os executores e a Universidade

coordenadora — UnB — tendo em vista a constru¢do do nucleo comum que sera
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denominado “instrumento Unico” de avaliagdo da deficiéncia para emprego nas

politicas publicas de estado no Brasil.
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7 - Pesquisa Epidemioldgica sobre Deficiéncia

Heleno Rodrigues Corréa Filho

Este capitulo analisa a terceira modalidade de delineamento de validacdo
denominada validacdo epidemiologica de acuracia. Esta fase avalia estatisticamente
comparando com um padrdo-ouro a sensibilidade; especificidade; verossimilhanga;
precisdo; confiabilidade ou repetibilidade; efetividade e eficiéncia do emprego do
instrumento em comparagdo com as técnicas mais caras ¢ mais detalhadas que deram
origem a um padrdo de referéncia que deve ser adotado. Esse modelo referencial ¢
geralmente chamado de padrao-ouro.

A pesquisa sobre PcDs pode necessitar de construir seu proprio padrio de
referéncia devido a inexisténcia de publicagdes ou experimentos anteriores. Isso
acontece com inovagdes diagnosticas ou abordagens criadas por politicas publicas
emergentes para publico que ndo foi estudado previamente (MERCHAN-HAMANN,
CORREA-FILHO et al., 2016).

O calculo amostral pode ser referido a suposicdo da prevaléncia da
caracteristica a ser diagnosticada. No caso do IFBR trata-se da gravidade das
deficiéncias. A suposi¢do da propor¢do do atributo na populagdo de referéncia para
aplicagdo do instrumento determina o tamanho minimo de blocos amostrais por idade,
tipos de impedimento e outras estratificagdes desejadas.

Devemos ter em mente que a intengdo do desenho de validacdo ndo ¢
representar nenhuma populagdo. A validagdo ¢ dirigida para o instrumento em si e
ndo para medir prevaléncias em regides do pais ou em grupos populacionais de
tipologia do impedimento, idade ou sexo. Representar pessoas e regides do pais ¢ uma
preocupagdo de inquéritos e isso s6 acontece DEPOIS de validar o instrumento que
seria utilizado.

Ap0s determinar qual seria a propor¢ao de prevaléncia de gravidade de PcDs a
ser medida pelo IFBR seriam previstos blocos amostrais com tamanho minimo
estimado para distinguir gravidade naquela proporcdo pretendida ou pressuposta.
Seriam feitos tantos blocos amostrais quantos os subgrupos de interesse por idade,

sexo, tipo de impedimento.

119



R

UnB
O calculo do tamanho minimo de blocos amostrais para uso em pesquisa do

setor saude, poderia supor proporgdes de 50% de pessoas “graves” e/ou de 90%.
Resultam blocos amostrais minimos de 256 ou 138 pessoas dependendo de serem
adotados expectativas “pessimistas” (50%) ou “otimistas” (90%) em relagdo a qual
sera o perfil das prevaléncias nos grupos em que o instrumento serd validado. Esses
calculos podem ser realizados segundo a formula proposta por Joseph Fleiss (1982)
com 50% de proporcao de PcDs “graves” no exemplo mencionado (FLEISS, 1981).

Cabera aos gestores e pesquisadores contratados/designados em cada politica
setorial decidir se a perspectiva de preenchimento das cotas amostrais serd “otimista”
(90% de afinidade) ou “pessimista” (50% de afinidade).

Algumas politicas setoriais como educacdo, transportes, planejamento e
servidores publicos, serdo destinadas a publico alvo que ndo incluira a necessidade de
validar todas as faixas de idade e poderd também ndo necessitar de abordar
qualificadores de gravidade.

Outras politicas serdo destinadas a PcD independentemente do tipo de seus
impedimentos. Por exemplo a politica de transportes ndo pergunta se a PcD ¢ cega,
surda ou tem deficiéncia motora e trabalha com qualificador genérico para o passe
livre em transportes interestaduais. A generalizagdo de politicas segundo idade e tipos
de deficiéncia facilitara reduzir as cotas amostrais e essa decisdo cabera aos gestores
setoriais e seus pesquisadores e assessores, visando cumprir as exigéncias legais da
LBI

Para garantias de confiabilidade pelo menos dez por cento das entrevistas
realizadas serdo acompanhadas aleatoriamente por consultores e técnicos do MS em
visitas ndo previamente agendadas para verificagdo de consisténcia, integridade e
confiabilidade da coleta de informagdes primarias.

A delegacao das entrevistas incluird obrigatoriamente a obten¢do dos Termos
de Consentimento Livre e Esclarecido por se tratar de entrevistas pessoais com dados
primérios confidenciais submetidos ao segredo profissional conforme as regras
brasileiras (ROSA e ET AL., 2006; BRASIL - CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE, 2013c; a; b).

Alguns pontos devem ser destacados para que sejam conservadas a estrutura
principal e os quesitos ja validados na testagem da versdo adaptada do IFBR utilizada

pela Previdéncia Social denominada IFBRA — Indice de Funcionalidade Brasileiro
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Adaptado para Aposentadoria — segundo determinou a Lei Complementar 142/2013

(BRASIL - PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2013).

Manter a estrutura matricial do IFBR e, ao mesmo tempo, possibilitar
acréscimos pertinentes as politicas setoriais que tem as PcD como publico alvo
implica em obedecer alguns critérios como:

1. Equilibrio entre o niimero de itens ou quesitos de cada dominio. Facilitara
que dominios mantenham a importancia relativa que cada um tém, sem eventualmente
influir menos que o admissivel pelos técnicos que trabalham com pessoas com
deficiéncia. Por exemplo ndo repetir a falha dos dois primeiros dominios em influir no
IFBRA no célculo dos escores. Como o maior numero de itens estd em um dominio
com oito quesitos este seria o "teto" ideal de adigcdes para cada dominio. Manter
dominios com menos de oito itens poderd eventualmente conduzir ao que ja
aconteceu com os dominios um e dois anteriormente. Assim sendo recomendamos
"fortemente" a busca desse equilibrio.

2. Consideramos que seria possivel aumentar o ntimero de dominios por
acréscimo de dominios que os operadores das politicas publicas encontrem como
necessario contemplar. Por exemplo barreiras ambientais, culturais e outras. Previmos
a possibilidade de aumentar o nimero de dominios em até trés novos dominios
totalizando o méximo de dez. Nao achamos que seja absolutamente necessario
aumentar o numero de dominios atualmente existentes. Apenas abrimos a
possibilidade.

3. Especificar com maior clareza a proporc¢ao de Pessoas com Deficiéncia que
efetivamente vao demandar as politicas, variando da pior possivel (50%) a mais
qualificada possivel (95%) de candidatos considerados verdadeiramente qualificados
como publico alvo correto para a politica social considerada. Existem politicas que
segundo a experiéncia dos gestores sdo demandadas por pessoas com deficiéncia
qualificadveis em quase sua totalidade (90% ou mais) a exemplo da politica de vale
transporte e de meia-entrada. O IFBRA teria rejeitadas apenas 12% da demanda por
aposentadoria se corrigisse sua "régua" de avaliacdo com a validagdo realizada. Se
adotarmos como referéncia 50% ou 90% mudam consideravelmente o numero
minimo de amostras por quota.

4. Considerar se todas as faixas de idade e/ou todas as modalidades de

impedimento (motor, visual, auditivo, intelectual-mental) sio mesmo necessarias pois
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algumas politicas sociais ndo tém interesse em distingui-los e, portanto, nao

necessitard validar o IFBR para grupos que ndo contemplard. No caso de valida¢des
quantitativas (acurécia) isso reduzird substancialmente o esfor¢co amostral.

5. Outra opg¢do seria validar apenas a constru¢do do instrumento modificado
(validacao de construto ou fase I) e a aceitabilidade cultural e historica (validacio de
face ou fase II) em caso de politicas voltadas para publico muito reduzido como
criangas menores de 5 anos de idade, ou adolescentes entre 11 e 17 anos de idade.
Como esse publico ndo ¢ um publico massivo em demandas na maioria das politicas
sociais nao seria possivel nem necessario fazer validagdes quantitativas de acuracia
(fase III - sensibilidade, especificidade, valor preditivo positivo) dada a pouca
relevancia de atingir alto grau de confiabilidade sobre plblico de menor peso e mais
dificil de conseguir entrevistar. Resumindo seria escolha do gestor fazer ou ndo a fase

IIT se tiver poucas pessoas na demanda especifica da politica.

METODO

Validar uma escala de medida para Gravidade de um conceito socialmente
construido — Deficiéncia - e que cada vez mais se dissocia das classificagdes
bioldgicas e mecanicas implica aspectos técnicos, culturais e de desempenho
socialmente comparado. A gravidade passa a ser socialmente comparada segundo as
condi¢des de vida de pessoas com condigdes biologicas parecidas e que enfrentam
barreiras sociais muito diferentes, o que confere a necessidade de uma técnica

socialmente construida e escalonada.

Classificar a gravidade do enfrentamento das barreiras que criam as
deficiéncias seria ouvir as proprias pessoas com deficiéncias (PcD) e outros ao seu

redor que percebem e compartilham as suas circunstancias.

FASE I: Validacao de construto.

CONTEUDO - (FASE 1) avalia a adequagio, completude, e abrangéncia dos
quesitos segundo os conhecimentos cientificos que ddo base as regras de medida

empregadas. Em geral passa pelo consenso entre especialistas (TURATO, 2003);
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Uma forma de evitar a recusa social dos padrdes de comparacdo automaticos

assim construidos sera referenda-los por especialistas do SUS que convivem com a

avaliagdo funcional e de desempenho (WHO, 2011).

Esta fase de certa maneira ja estd em andamento desde maio de 2017 por que
vem sendo executada no ambiente técnico do Ministério da Saude (MS), recorrendo
aos técnicos de seu corpo funcional e a suas eventuais consultorias. A andlise da
estrutura e contedo do IFBR deverd ser procedida internamente ao corpo técnico

proprio e consultivo, em didlogo com a equipe da UnB.

Esta etapa ¢ essencialmente uma discussdo sobre a pertinéncia técnico
cientifica dos dominios, quesitos e dimensdes estruturais a serem adotadas na
adaptagdo, cuja preocupagdo fundamental ¢ manter a estrutura proposta na elaboracao

do IFBR, respeitando seus principios de avaliacao.

FASE II: Validacao de Face.

FACE — (FASE 1) avalia a aceitabilidade dos quesitos ou instrumentos pelos
operadores, pelos entrevistados, buscando a adequacdo cultural quanto a
interpretagdo; adequacgdo historica; confiabilidade da troca, envio e recepcdo das
mensagens entre examinados e examinadores nas condi¢des em que o instrumento
sera posto em operacgdo. Essa fase necessita de grupos de voluntarios que participem

de um ensaio (MEINERT e TONASCIA, 1986; SACKETT, HAYNES et al., 1991).

A Validagdo de face depende da aplicacdo do instrumento aos blocos de
pessoas que representam o publico alvo das politicas setoriais de saude envolvidas.
Isso torna necessario entrevistas piloto com pessoas escolhidas para representar as
cinco faixas de idade (0-3; 5-10; 11-17; 18-59; 60 e +), os seis tipos predominantes de
impedimento relacionados com as deficiéncias (visual, auditiva, mental, intelectual,
motora, multipla), e as cinco regides geograficas maiores do Brasil (Norte, Nordeste,

Centro Oeste, Sudeste, Sul).

Esta distribuicdo resulta na necessidade potencial de pelo menos uma
entrevista de cada um desses atributos realizada com o IFBR e obtida em observacao

participante de um pesquisador do MS ou de um consultor-pesquisador em campo.
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A escolha das cidades polo para realizar esse tipo de coleta de dados primarios

qualitativos depende essencialmente da aprovacdo de um projeto de pesquisa por um
Comité de Pesquisa com Seres Humanos cuja responsabilidade seja confiada a um
técnico de escolha por consenso, seja entre os técnicos do MS seja entre os

pesquisadores da UnB.

Serdo necessarias viagens com estadia e logistica para obter o nimero minimo
de 150 entrevistas no caso de conseguir-se apenas uma entrevista para cada tipo
estabelecido e um niimero méaximo de 450 em caso de conseguir-se trés entrevistas
qualitativas para cada tipo de avaliagdo. Nota-se que cada entrevista gerara pelo
menos SETE (07) registros de observagdo participante: _ um registro escrito e
transcrito da avaliagdo com o IFBR por cada um de pelo menos dois avaliadores,
registro escrito da auto avaliagdo da PcD avaliada, uma entrevista de registro de voz
gravada com cada um dos trés atores da avaliagdo — dois avaliadores e a PcD avaliada
— e um registro escrito da opinido do pesquisador de campo sobre as observacdes das

entrevistas de avaliacdo que presenciou.

Os formulédrios de entrevista de avaliadores e PcD deverdo ser obtidos
mediante consentimento livre e esclarecido aprovado por CEP (BRASIL -

CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2013c; b; a).

A logistica de campo, viagens, permanéncia em cada cidade escolhida por até
cinco dias uteis, fazem prever a necessidade de viagens, passagens e didrias por pelo
menos sessenta visitas (viagens de ida e volta) as cidades polo onde existam

equipamentos do SUS que possam receber PcDs e entrevistadores.

A escolha das cidades polo foi combinada preferencialmente para as que
disponham de equipamentos do SUS como Centros Especiais de Reabilitagao,
Centros de Atendimento para Idosos ou Programas para esta faixa etéria, e Centros de
Atendimento Psicossocial para saude mental. Esta escolha tende a localizar em
capitais de estado e cidades de maior porte proximas em cada uma das cinco regides

brasileiras.

A andlise dos resultados, adaptacdo dos instrumentos do IFBR para os ajustes
de dominios, quesitos, perguntas de manuais, equipamentos de coleta de dados, serdo
atribuicdes da equipe técnica do MS em coparticipagdo com seus consultores para

analise dessa etapa de pesquisa qualitativa.
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Subentende-se que serdo necessdrios consultores em dedicacdo integral para

envolver cada um dos setores de politica social do Ministério que executa politicas
para PcDs, incluindo um coordenador de consultoria. Estes consultores deverdo atuar
por pelo menos um ano até a coleta e entrega do material resultante da relatoria do

processo consultivo e da logistica de pesquisa.

FASE III: Validacao de Acuracia.

ACURACIA — (FASE III) avalia estatisticamente comparando com um
padrdo-ouro a sensibilidade; especificidade; verossimilhanca; precisdo; confiabilidade
ou repetibilidade; efetividade e eficiéncia do emprego do instrumento em comparacao
com as técnicas mais caras ¢ mais detalhadas que deram origem ao padrao-ouro. Essa
avaliagdo ¢ a mais cara e mais longa, e depende de grupos de comparacao
aleatorizados que aceitem ser submetidos as regras do padrdo-ouro e do instrumento

classificador a ser testado (SZKLO e JAVIER NIETO, 2007);

Nao existe um padrdo-ouro para dizer o que ¢ deficiéncia grave-moderada-
leve entre PcD que sdo competentes, capacitadas, vivem e trabalham (CAMARANO,
KANSO et al., 2013). O IBFRA foi validado em comparagao as opinides percebidas
(percepcdo informada fora do Instrumento) pelos avaliadores e pelas PcD avaliadas
(MERCHAN-HAMANN, CORREA-FILHO et al., 2016; PEREIRA ¢ BARBOSA,
2016).

Considera-se que em condi¢des culturalmente equivalentes, o Ministério da
Saide possa criar da mesma maneira um padrdo de referéncia considerado aceitavel
pela melhor técnica e pelo nivel mais desenvolvido de conhecimento, que geralmente
recebe o0 nome de “padrdo-ouro”. Implica investimento na coleta das informagdes que
poderdo ser obtidas em campo com blocos de entrevistas aplicados a cada um dos

trinta tipos de entrevistados a serem avaliados.

Sdo previstos trinta blocos de quotas amostrais intencionais seguindo a
tipologia da avaliacdo na fase II para representar as cinco faixas de idade (0-3; 5-10;
11-17; 18-59; 60 e +) e os seis tipos predominantes de impedimento relacionados com

as deficiéncias (visual, auditiva, mental, intelectual, motora, multipla).
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Caso a politica setorial a ser validada esteja interessada na gravidade, o

tamanho minimo de cada quota amostral por bloco devera considerar a propor¢ao
binomial de dividir as pessoas em grupos bindrios de “grave” e “ndo grave”,
“moderado” ¢ “ndao moderado”, “leve ¢ ndo leve (ou sem deficiéncia) ”. O universo
de andlise serd destinado a validar o instrumento e ndo terd a pretensdo de representar
o universo de PcD segundo seus atributos de regionalidade nacional, distribui¢ao
populacional, frequéncia, tipologia e gravidade das deficiéncias no territério
brasileiro. A validagdo sera voltada para o instrumento e ndo para a populagdo

representada.

O calculo da “pior amostra” com pressuposicdo de probabilidades de uma
pessoa avaliada pelo instrumento ser “grave” considera que a probabilidade “p” ¢ de
50% (0,50), intervalo de confianca de 95% e diferenca entre as propor¢des de 6%
(0,06) para a variabilidade amostral (delta). Segundo a féormula proposta por Joseph

Fleiss (1982) resulta em 256 pessoas (FLEISS, 1981),

Calculo para amostra de Proporc¢oes:

n=1— """ 956

T -+t

Esta pressuposicao implicard em realizar entrevistas de trinta blocos de quotas
de 266 pessoas ou 7.982 (Sete mil novecentos e oitenta e duas) entrevistas. Cada
entrevista gerard trés registros escritos de avaliagdo em formuldrio de computador.
Estas entrevistas podem ser realizadas em apenas algumas das cidades polo e sua
conducdo ndo dependerd necessariamente de viagens e didrias podendo ser em grande
parte delegadas as equipes locais devidamente capacitadas no processo da fase II.

Uma outra possibilidade de proporgdo dos casos de PcD a serem INCLUIDAS
nas politicas setoriais de interesse para validagdo do IFBR ¢ a suposi¢@o “otimista” de
que 90% das pessoas que se apresentam para candidatar-se ao processo de avaliacao
sejam pessoas com as caracteristicas necessarias para a inclusdo. Esta suposi¢do ¢
valida a partir de conversas como gestores que estimam em algumas politicas como
culturais, educacionais, e¢ de transportes que at¢ 90% sejam de fato pessoas

pertinentes as politicas.
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Sob esta segunda opg¢do considerada de demanda “otimista” a frequéncia de

90% de pessoas qualificadas geraria outra condi¢do para as estimativas amostrais por
quotas como ¢ exibido na tabela a seguir’’:

Tabela 1: Estimativas amostrais minimas para cotas de interesse segundo
tabulagdo cruzada de tipos de deficiéncia por impedimentos e faixas de idade em PcD

abrangidas por politicas publicas:

Idade C/Faixaldade S/Faixaldade

Deficiéncia | 0-3 | 5-10 | 11-17 | 18-59 | >=60
Visual - 138 | 138 | 138 | 138 691 138
Auditiva | 138 | 138 | 138 | 138 | 138 691 138
Mental | 138 | 138 | 138 | 138 | 138 691 138
Intelectual | 138 | 138 | 138 | 138 | 138 691 138
Motora | 138 ] 138 | 138 | 138 | 138 691 138
Maultipla | 138 ] 138 | 138 | 138 | 138 691 138
Total 830 830 830 830 830 - -

Caberd aos gestores e pesquisadores contratados/designados em cada politica
setorial decidir se a perspectiva de preenchimento das cotas amostrais serd “otimista”
(90% de afinidade) ou “pessimista” (50% de afinidade).

Algumas politicas serdo destinadas a publico alvo que ndo incluird a
necessidade de validar todas as faixas de idade. Outras politicas serdo destinadas a
PcD independentemente do tipo de seus impedimentos. Por exemplo a politica de
transportes ndo pergunta se a PcD ¢ cega, surda ou tem deficiéncia motora e trabalha
com qualificador genérico para o passe livre em transportes interestaduais. A
generalizacdo de politicas segundo idade e tipos de deficiéncia facilitard reduzir as
cotas amostrais e essa decisdo caberd aos gestores setoriais e seus pesquisadores e
assessores, visando cumprir as exigéncias legais da LBI.

Para garantias de confiabilidade pelo menos dez por cento das entrevistas
realizadas serdo acompanhadas aleatoriamente por consultores e técnicos do MS em
visitas ndo previamente agendadas para verificagdo de consisténcia, integridade e

confiabilidade da coleta de informagdes primarias.

*" Proposta de redugdo amostral cedida pelo Professor Gladston Luiz da Silva.
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A delegacdo das entrevistas incluird obrigatoriamente a obten¢ao dos Termos

de Consentimento Livre e Esclarecido por se tratar de entrevistas pessoais com dados
primérios confidenciais submetidos ao segredo profissional conforme as regras
brasileiras (ROSA e ET AL., 2006; BRASIL - CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE, 2013c; a; b).

Nao fardo parte dos protocolos desta etapa de validacdo a pesquisa validacao
de POS-USO — (FASE IV — nido incluida nos objetivos). Esta pesquisa avalia as
mudangas no desempenho do instrumento em condigdes operacionais do emprego em
massa, segundo as condi¢des geopoliticas e sociodemograficas. Casos aberrantes
seriam detectados por consultoria ou ouvidoria, € comparagdes em grupos maiores
seriam conduzidas em auditoria por amostragem. Resultados dessa fase em geral sdo
avaliados por Comités de Acompanhamento Interno (das instituigdes executoras) e
Comités Externos com membros da sociedade e de wusudrios (KELSEY,

WHITTEMORE et al., 1996; HULLEY, CUMMINGS et al., 2008).

ESTRATEGIA:

A pesquisa da Fase I, de validacdo de contetido, vem sendo desenvolvida
pelos técnicos de cada Ministério incumbido de politicas em seu setor especifico de

acao que tenham como alvo o publico das PcD em cooperagdo com a UnB.

Nessa Etapa de validagdo serdo propostas formas de pontuar cada item,
agrupar, pesar € somar a pontua¢do montando uma escala categorica com trés niveis,

leve, moderado e grave respectivamente.

Apds a montagem da métrica e dos pontos de corte para validagdo de contetido
sera feita transferéncia da tecnologia para os aplicadores do IFBR. As duas etapas
finais de validacdo nacional e multissetorial do instrumento serdo destinadas a
Validagdo de Face (Fase II) e a Validacdio de Acuracia epidemioldgica (Fase

II)(MEINERT e TONASCIA, 1986).

O protocolo resultante da Fase I serd tecnicamente reconhecido como valido
pelos especialistas, embora restem avaliar durante a Fase Il a sua aceitabilidade
cultural quanto a propriedade linguistica, bem como sua compreensdo por técnicos e
pelas pessoas que serdo avaliadas. Igualmente s6 serd possivel saber apos a Fase III

qual serd a precisdo estatistica-epidemioldgica com que as PcD serdo classificadas
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quanto a serem incluidas na pontuacdo considerada justa e excluidas de pontuacao

indevidamente atribuida.

A Fase Il sera de natureza essencialmente qualitativa, dependendo de ser
submetida e aprovada por um Comité de Etica de Pesquisa em Seres Humanos — CEP
- ¢ serd baseada em pesquisas com grupos em diferentes regides do pais, com
emprego de técnicas de entrevistas estruturadas, semiestruturadas e trabalhos com
grupos focais para avaliacdo subjetiva. Os ajustes linguisticos regionais e para grupos
de diferentes estratos sociais e culturais serdo o produto apropriado da fase II para

cada populagdo a ser atendida nas distintas regides do pais.

Usaremos como referéncia, nesta etapa II, a bibliografia oriunda das ciéncias
sociais, especialmente autores que dialogam com a ideia do carater socialmente
construido da deficiéncia ¢ sua interagdo com outros elementos socioculturais
(INGSTAD e WHYTE, 1995; TOMMBS, 2001; GROCE, 2004; DINIZ, 2007).
Partindo da premissa que ¢ necessario compreendermos a deficiéncia em seu carater
relacional, bem como de que devemos levar em consideracdo, no momento da
aplicacdo do IFBR, levaremos em consideragdo as formas semanticas socialmente
validas para que o instrumento tenha o real alcance e cumpra com os objetivos que ele
se propde (BRIGGS, 1986; KIESLING e PAULSTON, 2005). Assim, avaliaremos
no momento da validagdo de face as interferéncias e as diferentes matrizes que regem
os profissionais do INSS e os segurados, afim de que o instrumento seja
compreendido por ambos e que as perguntas sejam realmente respondidas de forma
satisfatoria.

A Fase III, de validacdo de acuracia, serd o procedimento essencialmente
quantitativo e epidemioldgico. Importa saber qual propor¢do das PCD ¢ corretamente
identificada e classificada pelo IFBR (sensibilidade), bem como se o instrumento
também se presta a excluir pessoas ndo deficientes de seus niveis de avaliacdo leve,

moderado e grave (especificidade).

E importante saber de que maneira o desempenho do IFBR sera afetado pela
prevaléncia de PcD no conjunto de segurados avaliados, de maneira a estabelecer
niveis de confiabilidade ou de incerteza quando as prevaléncias sejam dispares entre
locais nos quais o indice venha a ser aplicado, bem como a curva de resposta dos

operadores ao instrumento (curvas ROC). Serdo igualmente avaliadas a repetibilidade
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(precisd@o) ou confiabilidade das medidas com o mesmo entrevistador € com

entrevistadores multiplos avaliando as mesmas pessoas, determinando a variabilidade
ou concordancia intra e inter entrevistador. Nesta etapa serdo implementados os
métodos epidemiologicos pertinentes a validagdo e analise de consisténcia (KELSEY,
WHITTEMORE et al., 1996; MCDOWELL e NEWELL, 1996).

Abaixo detalhamos o que consideramos compromissos e responsabilidades de
cada um dos entes da rede de validacio do Indice de Funcionalidade Brasileiro
(IFBr). E importante ressaltar que a proposta aqui apresentada foi desenhada com o
intuito de adequar o fluxo de trabalho no processo de validagdo setorial e busca dar

transparéncia aos melhores métodos paro o bom desenvolvimento do projeto.

Universidade de Brasilia: Coordenadora cientifica do processo nacional de
validagao.

Responsabilidades com os Nucleos Validadores:

1) assessorar tecnicamente as equipes e/ou consultores quanto aos processos
teoricos e metodologias do processo de validagao;

2) fornecer informagdes sobre o andamento do processo de validacdo aos
parceiros do projeto;

3) Propor Termo de Parceria Técnico-Cientifica. O Termo trara as seguintes
responsabilidades da UnB: (a) realizar uma reunido técnica em Brasilia-DF para
produgdo coletiva de artigos sobre os processos de validacdo; (b) adquirir os direitos
de propor Dossié Tematico com até seis artigos em revista cientifica bem avaliada (os
artigos serdo selecionados pela revista);

4) acompanhar os processos de validagdo dos Nucleos Validadores;

5) indicar pesquisador diretamente responsavel por cada Nucleo Validador.

Responsabilidades com os Ministérios:

1) realizar reunides de alinhamento sobre os processos de validagdo. A
proposta é que as reunides sejam mediadas pela Secretaria Especial dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (SNDPD)E]

2) disponibilizar material didatico sobre deficiéncia, politicas publicas e
validagdo;

Nucleos Validadores: Responsaveis pelas pesquisas de validacdo setoriais

Responsabilidades com a Universidade de Brasilia (UnB):
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1) receber pesquisadores da equipe para trocas técnicas-cientificas durante os

processos de validacao;

2) fornecer informagdes sobre o andamento do processo de validacdo aos
parceiros do projeto;

3) avaliar a possibilidade de assinatura de Termo de Parceria Técnico-
Cientifica. O Termo trara as seguintes responsabilidades do Nucleo Validador: (a)
receber representante (s) da equipe da UnB em diferentes etapas da validacao; (b)
disponibilizar dados brutos ao final do processo de validacdo; (c) atualizar software
de acompanhamento de projeto em periodos previamente combinados;

4) indicar coordenador geral do processo de validacdo e pesquisador
referéncia.

Responsabilidades com os Ministérios:

De acordo com o @ado no instrumento juridico a ser firmado.

Secretaria Especial dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNDPD):
Coordenadora Geral do processo nacional de validagao.

Responsabilidades com a Universidade de Brasilia (UnB):

1) De acordo com o estabelecido na Carta Acordo;

2) Mediagdo da e apoio na relacdo com os Ministérios e as politicas setoriais.
Esta mediacdo ¢ muito importante para garantir os alinhamentos tedricos-conceituais
e o acompanhamento dos Nucleos Validadores pela UnB.

Aos que aderirem ao termo de parceria serdo disponibilizados dois
mecanismos de contrapartida da UnB para com os nucleos validadores — publicar em
um dossi€ de artigos temadticos selecionados por comité editorial independente, e
participar de oficina conjunta de preparacao dos resultados para publicagdes.

A partir da assinatura dos acordos de cooperacdo os grupos serdo reconhecidos
como centros autonomos de pesquisa e receberdo o reconhecimento por parte da
Coordenagdo Central do Projeto. Os grupos de pesquisa deverdo compartilhar a
qualificacdo de seus projetos com outros grupos considerados seus pares de pesquisa
de validagio em outros setores de politicas ptblicas. E esperado que possam
intercambiar requisitos de compromisso com resultados de pesquisa aplicada e
uniformidade metodolégica bem como padronizem seus resultados buscando

aprimorar a qualidade dos métodos empregados.
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A andlise e publicacdo de resultados de cada validacdo setorial serd autdnoma

e independentemente trabalhada pelos nucleos validadores. Estd aberta, embora nao
determinada ou pré-estabelecida, a elaboragdo de publicagdo conjunta de trabalhos em
cooperacdo com todos os envolvidos ou com parte dos nicleos e a coordenacao
central, na dependéncia de futuros acordos. A publicacdo da meta analise global sera
encargo da equipe da UnB com listagem em anexo dos nomes dos pesquisadores de
todos os nucleos de validagdo que integrarem o projeto na forma de agradecimento
pelo compartilhamento de dados.

Esse consorcio de grupos de pesquisa conduzird os resultados para além da
configuragdo de servicos de extensdo ou prestacdo de servicos a comunidade,
oferecendo resultados de pesquisa segundo os padrdes da comunidade cientifica.

Entre as metas do projeto estd a edicdo de um numero editorial especifico de
revista cientifica do setor satde, para a editoracdo de um niimero especial com os seis
artigos mais valorizados por painel de especialistas externos a pesquisa e de
responsabilidade da revista a ser designada. Os melhores seis artigos serdo
selecionados entre os que forem produzidos e enviados ao comité editorial da revista
designada até o os primeiros dois meses posteriores ao fechamento do cronograma da
pesquisa. A publicagdo deste nimero especial da revista em formato de editorial ndo
exclui os nucleos validadores de suas publicagdes em outros veiculos e representa
obriga¢do contratual da coordena¢dao da UnB com a OEL

O protocolo comum consistirda de um nucleo minimo de padronizagdo de
contetido e métodos. O protocolo de cada centro sera flexivel com respeito a adigdes,
retiradas de elementos e aspectos acessorios como material didatico de capacitagdo,
divulgacdo e busca de financiamento e publicagdes de autoria principal dos nicleos
validadores. A conduc¢do de pesquisas setoriais cabera a nticleos descentralizados em
instituicdes de pesquisa que fardo seus respectivos projetos, assumirdo as respectivas
responsabilidades de submissdo aos Comités de Etica de Pesquisa em Seres Humanos
segundo as normas em vigor.

Serd de responsabilidade descentralizada dos nucleos a formulacdo do
respectivo projeto setorial, a busca de financiamento, a aprovagdo ética, a conducao
administrativa, a andlise especifica, o compartilhamento de dados da pesquisa com

outros nucleos do consorcio e com a coordenacdo central, a apresentacao de relatorio
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de pesquisa e a publicacdo em periddicos cientificos dos resultados obtidos, ndo se

restringindo a divulgacdo jornalistica ou por meios de comunica¢do de massa.

OBJETIVOS.

Coordenagao:

Cabera ao nucleo coordenador da UnB acompanhar cada projeto na medida da
adesdo ao conteudo comum que formard o consorcio de nicleos validadores do que
sera chamada a busca do “Modelo Unico” de avaliacio da deficiéncia.

Nucleos Validadores:

Os Nucleos validadores fardo propostas de pesquisas de validacdo para
politicas setoriais derivadas do “Modelo Unico”, com especificagio para as
necessidades de cada politica baseada nas dimensdes da CIF, da MIF, Modelo Fuzzy
e outra (s) dimensdes necessarias para a pratica de cada politica que tenha como alvo
PcDs.

Processo:

A coordenacdo estabelecerd contatos com os nucleos validadores conforme a
Secretaria de Direitos Humano$§ articular o reconhecimento das propostas de
validagdo em combinacdo com os respectivos O0rgdos ministeriais envolvidos. As
iniciativas da UnB serdo de oferecer cooperagdo, modelos minimos comuns, €
compartilhamento de métodos.

Os Nucleos Validadores serdo reconhecidos pela coordenagdo da UnB
mediante articulacdo e comunicagdo pela SDH. Em decorréncia do acordo de
cooperagdo com a coordenacdo da UnB espera-se que recebam visitas aos seus locais
centrais de pesquisa em quatro ocasides agendadas para discussdo metodoldgica,
seminarios de preparagdo de protocolos e propostas de preparacdo de divulgacao
conjunta entre o grupo de Nucleos Validadores e a Coordenagao.

META.

A coordenagdo central pela UnB terd como objetivo realizar a andlise dos
resultados comuns aos projetos descentralizados mediante andlise dos dados
compartilhados enviados para a Universidade de Brasilia — UnB.

Os Nucleos Validadores terdo como objetivo analisar resultados setoriais e
desenvolver a comunicagdo cientifica e de meios de comunicagdo para seus produtos

validados. Os Nucleos apresentardo pelo menos um trabalho de comunicacio
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cientifica para selecdo e publicacdo no dossi€ das publicagdes de validagdo que sera

atribuido a editoria de revista cientifica do setor saide como produto global das
validagdes setoriais. A selecdo dos trabalhos a serem publicados ficard a cargo de
editoria cientifica independente.

A Coordenagdo da UnB terd como resultado esperado final deverd
compartilhar com os—nfjcleos a meta analise trans-setorial dos dados de validacao
obtidos em cada setor. Para isso os grupos participantes manifestardo concordancia
com a manutencdo de caracteristicas comuns do conjunto global dos Instrumentos
IFBR e/ou IFBRA quanto as formas de medir e segmentar niveis de gravidade. O
produto serd o mapeamento analitico do territério conceitual comum aos nucleos
validadores e essa cartografia deverd contribuir para a constru¢do do desejado
“modelo Unico”.

Os Nucleos Validadores das politicas setoriais terdo como produto
instrumentos especificos elaborados com base no “Modelo Unico” em que o nucleo
comum sera a base para que PcDs sejam avaliadas com o mesmo método em caso de

acessarem outras politicas de estado.

METODO.

A coordenacao central da UnB propde que o presente projeto deve partir da
estrutura matricial do IFBR e/ou de seu sucedaneo — IFBRA — com a matriz basica da
CIF em linhas e MIF em colunas (FRANZOI, COSTA et al., 2013). A validagdo em
nucleos setoriais multiplos da escala de independéncia pretende ndo arbitrar métodos
exclusivos de avaliagdo ou sumario de dados. Para isso apresentard, em comum
acordo com os nucleos validadores setoriais, um protocolo minimo relativo a
construto, modos de incluir e excluir itens, medidas de sumarizagdo para tendéncia
central, concordancia, variabilidade e acuracia.

A diferenga fundamental entre o IFBR ¢ o IFBRA ¢ a adesdo a diferentes
escolas psicométricas e sociométricas contra a estatistica. Por um lado, o IFBR
propde calcular médias aritméticas dos valores ordinais de gravidade da MIF em cada
dominio e resumi-las em média aritmética global ndo ponderada. Por outro, o IFBRA
considera que dados ordinais ndo podem ser objeto de célculo de médias como

medida de tendéncia central.
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Sem entrar no mérito das duas escolas que se digladiam no campo da filosofia

das ciéncias ha mais de oitenta anos, propomos aceitar ambas as formas de medir,
condicionando-as a compartilhar dados brutos e equalizar a composi¢ao dos dominios
e a faixa de variabilidade proposta para a adaptacao da MIF.

Os Nucleos Validadores enviardo online mensalmente para a Coordenacao
Central os micro dados integrais, contendo as pontuacdes brutas registradas para cada
PcD avaliada.

Os registros serdo armazenados sem os identificadores individuais nominais.
Deverao constar os qualificadores do registro em computador para processamento
como:

. Identificacao do Nucleo Validador.

. Local onde foi realizada a entrevista.

. Tipo de politica setorial de direitos das PcD.

. Data da Entrevista de avaliagao.

. Tipos de Impedimento com até trés qualificadores.

. Numero de Identificagdo do Trabalhador (NIT).

. Cadastro de Pessoa Fisica (CPF).

. Identidade ou Registro Geral (RG).

. Sexo.

. Data de nascimento.

Serdo, portanto, excluidos do envio para a UnB os nomes ou iniciais, filiacdo,
e cidade de nascimento. Datas de nascimento servirdo apenas para calculo de idade na
ocasido da entrevista.

Analise do indice de gravidade pessoal.

A primeira proposta do projeto pretende ser menos polémica. A equipe de
coordenacdo do Projeto na UnB adere ao suposto estatistico do [IFBRA. Estabelece
que escalas ordinais devem ser objeto de sintese de medida de tendéncia central por
medianas e modas aceitando divisdes em fragdes de ordenamento por ordem de
grandeza como tercis, quartis, decis e percentis. Esta modalidade de célculo de
medidas de tendéncia central permite analisar dominios ndo balanceados em igual

namero de linhas da CIF sem erro atribuido a variabilidade desconhecida.
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A titulo de exemplo sugerimos que uma variante dessa primeira proposta

poderia ser substituir a escala ordinal adaptada da MIF por uma Escala Visual
Analégica — EVA/VAS [ Visual Analogue Scale |, com um segmento de reta com 10
centimetros de comprimento ndo graduado para marcar a intensidade da
independéncia entre zero e dez (MONK, 1989). Zero significaria dependéncia total e
dez representaria autonomia completa para a atividade analisada. O avaliador faria
uma pequena marcacdo com um risco transversal sobre esta reta. O segmento a
esquerda seria medido visualmente com régua dividida em milimetros traduzindo a
avaliagdo em medida continua da dependéncia de terceiros para cada atividade.

A segunda proposta seria aceitar que os nucleos de validacdo empreguem o
uso de médias aritméticas como medida de tendéncia central para analisar
distribuicdes de respostas nos dominios do IFBR e IFBRA. Cada nucleo validador
terd assim a autonomia de andlise, publicacdo e conclusdo dentro dos pressupostos
escolhidos pela sua equipe de pesquisa. A escolha dessa forma de analise dependera
de respeitar-se a equalizacdo balanceada do niimero de quesitos por dominio da CIF,
reduzindo a variabilidade extrema fruto da diferenga do nimero de linhas por
dominio. Aceitaremos calculos de “médias” de dados ordinais desde que os numeros
de quesitos por dominio sejam proporcionais. Isto reduziria o erro da comparagdo de
pesos relativos dos itens das linhas da CIF devido a alta variabilidade decorrente de
nimero desigual de opgdes para resposta.

Em resumo, se algum nucleo de validagdo optar por calcular médias
aritméticas de valores ordinais da MIF devera fazé-lo com equalizagdao do nimero de
quesitos nos dominios do IFBR sem prejuizo de arquivar os valores brutos das
respostas individuais dos quesitos de cada avaliagdo para envio a Coordenagdo
Central. Alertamos para a precaugdo necessaria ao discutir esse procedimento e
justificar a validade de calcular médias aritméticas de dados ordinais nos
procedimentos de anélise [http://measuringu.com/mean-ordinal/ ].

Para fins de meta andlise os centros remeterdo para a UnB os dados brutos
contendo a ficha individualizada de cada pessoa pesquisada sem identificadores
individuais, para que sejam consolidados e analisados em conjunto os pontos comuns
sob as mesmas premissas estatisticas.

Cada nucleo de validagdo devera se preocupar com o conteudo da CIF que

contemple a diversidade da participagdo social da pessoa em todos os campos da vida
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além dos propositos especificos da politica setorial que serdo validados. Sera possivel

acrescentar ou excluir quesitos e¢ dominios desde que vejam as pessoas com
integralidade. Os quesitos e dominios poderdo substituidos por grupo de proporcao
equivalente retiradas da CIF. Também serd permitido reduzir ou ampliar o nimero de
quesitos ou perguntas mantendo-se a equivaléncia numérica entre os quesitos por
dominio, sempre respeitando a estrutura do IFBR.

Serd importante caracterizar as pesquisas de validacdo setorial como agdes de
pesquisa e ndo de prestagdo ou extensdo de servigos. Dessa forma serdo respeitadas as
exigéncias brasileiras em vigor sobre a ética em pesquisa com seres humanos
(BRASIL - CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2013c; b; a). Cada nucleo
validador terd autonomia na proposi¢cdo, execucdo, controle e relatoria de seus

projetos setoriais.

METODO COMUM AOS NUCLEOS:

Validacdo de construto por painel de peritos e pesquisadores do Instrumento
modificado para atender a requisitos setoriais especificos (transporte, educagdo,
justiga, receita, assisténcia social, trabalho).

A validagdo de construto poderd ser feita localmente e ndo necessitara ser
executada em ambito nacional.

Receber visitas de intercambio da Coordenagdo da UnB para
compartilhamento de métodos.

Validagdo de face por grupos de avaliadores e usudrios em relagdo a
aceitabilidade, compreensdo e pertinéncia do instrumento setorial adaptado.

A validagdo de face necessitara representacdo de grupos focais ou ampliados
com extra¢do regional em pelo menos uma éarea urbana das cinco regides do pais.

Receber visitas de intercambio da Coordenagdo da UnB para
compartilhamento de métodos.

Validacao de acurdcia com determinacdo de margem de erro e poder de teste
no caso de calcular tamanho de amostra para avaliar as medidas globais nas cinco
regides do pais.

Esta avaliacdo parte da escolha de padrdo de referéncia a ser adotado (“padrao
ouro”). Respeitard o padrao de avaliacdo de cada PcD por um par de profissionais de

formag¢do graduada distinta.
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E seguida pela analise da sensibilidade, especificidade, valor preditivo e
medida das prevaléncias dos niveis de gravidade encontrados na subpopulacio alvo
do projeto.

DOMINIOS COM POSSIBILIDADE DE MUDANCAS ADITIVAS:

Todos os dominios podem ser equalizados proporcionalmente.

DOMINIOS COMPLETOS A SEREM ACRESCENTADOS:

Opgdes da politica setorial desde que balanceados os nimeros de quesitos.

QUESITOS COM PREFERENCIA PARA REESCRITA E TESTAGEM:

Sugestdes de trabalho relativas aos dominios com menor niimero de quesitos.

IMPORTANCIA DO CRITERIO DA LOGICA FUZZY:

Todos os projetos deverdo aplicar no calculo da pontuagdo global da
deficiéncia as questdes do método Fuzzy. Poderdo ser criadas questdes adicionais
para condi¢des especificas de politicas que abordarem tdpicos especificos como
podera ser o caso de politicas de esportes, transportes e trabalho. As questdes ja

existentes estdo explicadas no manual do IFBR (FRANZOI, COSTA et al., 2013).

Modelo Linguistico Fuzzy

Importante: identifique qual modelo ou modelos deverdo ser adotados. No caso de deficiéncia multipla, mais de

dois modelos poderdo ser utilizados concomitantemente.

Assinale ao lado da afirmativa quando a condic¢io for preenchida:

Deficiéncia Auditiva

I:I Houve pontuagdo 25 ou 50 em alguma atividade do Dominio Comunicag@o ou Socializagdo; OU

houve pontuagdo 75 em todas as atividades dos Dominios Comunicag@o ou Socializacdo.
I:I A surdez ocorreu antes dos 6 anos.

I:I Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.
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Deficiéncia Intelectual — Cognitiva e Mental

I:I Houve pontuagdo 25 ou 50 em alguma atividade do Dominio Vida Doméstica ou Socializagio;

OU houve pontuagdo 75 em todas as atividades dos Dominios Vida Doméstica ou Socializag@o.

|:| Nao pode ficar sozinho em seguranga.

[]

Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.

Deficiéncia Motora

|:| Houve pontuacdo 25 ou 50 em alguma atividade do Dominio Mobilidade ou Cuidados pessoais;
OU houve pontuagdo 75 em todas as atividades dos dominios Mobilidade ou Cuidados pessoais;
ou

|:| Desloca-se exclusivamente em cadeira de rodas.

[]

Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.

Deficiéncia Visual

[

Ou houve pontuagdo 75 em todas as atividades dos Dominios Mobilidade ou Vida Doméstica.

Houve pontuagéo 25 ou 50 em alguma atividade do Dominio Mobilidade ou Vida Doméstica;

D A pessoa ja ndo enxergava ao nascer.

L]

Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.

FORMATO DE REGISTRO EM COMPUTADOR:

O projeto pretende compartilhar dados basicos ndo identificados da pesquisa.
Para isso serd necessario padronizar o formato de entrada de dados e a estrutura dos
questionarios € instrumentos.

O intercambio seguro de dados do projeto utilizard programa de entrada e
registro de dados em Padrao ASCII padrdo simples de bases de dados ndo relacional,
do tipo um registro uma linha, em formato compativel com os programas de dominio

publico gratuito como Epidata [ http://www.epidata.dk/ ] e Epiinfo Versdo 6 , com
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tela de questiondrio, programa simples de consisténcia para digitacdo numérica,

registro, e analise (DEAN, DEAN et al., 1997).

Para fins de acordo entre os nucleos validadores e a coordenacao central sera
estabelecido um protocolo basico de telas iniciais, formatos de identificagdo com
diciondrio de variaveis ou livro codigo. Cada varidvel comum sera identificada por
nome, tipo, formato, tamanho e descri¢do de cddigos de entrada.

Inicialmente a entrada aplicarda o mesmo nucleo de registros utilizados em
projeto do IFBRA, com tela identificadora de avaliadores e entrevistados, tela de
anotacdo de tipos de impedimento ou funcdo comprometida, seguidas dos
instrumentos do IFBR/IFBRA propriamente ditos incluindo as variaveis do critério
Fuzzy. Para fins de analise de concordancia, estabelecimento de padrao de referéncia
e validacdo de acuracia serdo acrescentadas trés perguntas finais subjetivas de
valoracdo da deficiéncia independente do instrumento, que serdo respondidas tanto
pelos avaliadores quanto pela pessoa entrevistada.

O formato das perguntas padrdo podera variar de acordo com os objetivos das
politicas setoriais que serdo objeto da validagcdo. Apesar disso seguirdo o mesmo
modelo de busca de critérios de gravidade, tal como o modelo aplicado na validacao
do IFBRA.

Confrontaremos a pontuagdo automatizada total do IFBR/IFBRA com a
opinido subjetiva global dos avaliadores e das PcD que forem avaliadas. As trés
perguntas finais fora do instrumento serdo preenchidas ao final das entrevistas
pedindo as opinides subjetivas de ambos os avaliadores e da pessoa entrevistada sobre
a gravidade da deficiéncia. O ultimo entrevistador registrard a resposta da pessoa
entrevistada ou avaliada. As perguntas serdo:

1. Na sua opinido, de forma geral e independente da aplica¢do do instrumento, qual

seria o grau de deficiéncia desta pessoa?
leve

moderada

grave

[ ]
[ ]
[ ]
[ ]ndo possui deficiéncia

2. Pergunta a ser dirigida a pessoa avaliada ou entrevistada:
O quanto vocé acha que a sua deficiéncia atrapalha na realizagdo das suas

atividades do dia a dia:
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[ ]pouco
[ ]médio
[ ]muito
[ ]

ndo atrapalha

As telas iniciais de entrada de dados em seguirdo o formato utilizado na validagdo do
IFBRA:
1. FORMULARIOS DE IDENTIFICACAO (BRASIL - PR, 2014).

Formulario 01: Identificagdo do Avaliado e da Avaliagao

Dados Pessoais do Avaliado:

Nome: NIS/NIT

CPF: RG:
Sexo: FO MU Data de Nascimento: / /

Cor/Raga: Branca [] Preta [] Amarela [] Parda [1 Indigena [

Escolaridade: Elementar [] Média [ Superior [] Pés-graduado [1 NaoSeAplica
J

Estado Civil: Casado [] Separado/Desquitado/ [1 Divorciado [1 Vitvo [1 Solteiro
J

Trabalho: Empregado [1 Conta Propria [ Empregador [] Outro [1 NaoSeAplica
J

Renda familiar Total: (valor em reais) Pessoas na Familia:

AVALIACAO PRIMEIRO AVALIADOR [ PROFISSAO DO AVALIADOR ]

Data da avaliacao: / /

Local da avaliacao: Codigo:

Quem prestou as informagdes:
] propria pessoa [ pessoa de convivio proximo [ ambos [ outros - Especificar

quem informou:

Diagnéstico Médico: CID Causa: "ISem diagndstico

etioldgico

CID Sequela:
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Tipo de impedimento: Auditivol] Intelectual/Cognitivol] Fisico/Motor[] Visual[

Mental[]

Data do inicio do impedimento:

Data de alteracdo do impedimento (se houver):

AVALIACAO SEGUNDO AVALIADOR [ PROFISSAO DO AVALIADOR ]

Data da avaliacao: / /

Local da avaliacao: Codigo:

Quem prestou as informagdes:
] propria pessoa [ pessoa de convivio proximo [ ambos [ outros - Especificar

quem informou:

Formulério 02: Fungdes acometidas (a ser preenchido pelo PRIMEIRO
AVALIADOR)

1. Fungdes Mentais :

) Fungdes Mentais Globais: consciéncia, orientagdo (tempo, lugar, pessoa),
intelectuais (inclui
desenvolvimento cognitivo e intelectual), psicossociais globais(inclui autismo),
temperamento ¢
personalidade, energia e impulsos, sono

[ Fungdes Mentais Especificas: aten¢do, memoria, psicomotoras, emocionais,
percepe¢do, pensamento,
fungdes executivas, linguagem, calculo, sequenciamento de movimentos complexos
(inclui apraxia),
experiéncia pessoal e do tempo

2. Fungoes Sensoriais e Dor

] Visao e Fungdes Relacionadas: acuidade visual, campo visual, fungdes dos
musculos internos e externos do olho, da palpebra, glandulas lacrimais

'] Fungdes Auditivas: deteccdo, descriminagdo, localizagcdo do som e da fala

'] Fungdes Vestibulares: relacionadas a posigao, equilibrio € movimento
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' Dor: sensagdo desagradavel que indica lesdo potencial ou real em alguma parte do

corpo. Generalizada ou localizada.

] Fungdes Sensoriais adicionais: gustativa, olfativa, proprioceptiva, tatil, a dor,
temperatura.

3. Fungdes da Voz e da Fala

[ Voz, articulagdo, fluéncia, ritmo da fala.

4. Fungdes dos Sistemas Cardiovascular, Hematoldgico, Imunolédgico e Respiratorio

'] Fungdes do Sistema Cardiovascular: fungdes do coragdo, vasos sanguineos,
pressdo arterial

] Fung¢des do Sistema Hematologico: producdo de sangue, transporte de oxigénio e
metabolitos e de coagulagdo

] Fung¢des do Sistema Imunologico: resposta imunologica, reagdes de
hipersensibilidade, fun¢des do sistema linfatico.

] Fung¢des do Sistema Respiratorio: respiratorias, dos musculos respiratérios, de
tolerancia aos exercicios.

5. Fungdes dos Sistemas Digestivo, Metabolico e Endocrino.

] Fung¢des do Sistema Digestivo: ingestdo, degluti¢do, digestivas, assimilacao,
defecacdo, manutencdo de peso.

'] Fungdes do Metabolismo e Sistema Endocrino: fungdes metabodlicas gerais,
equilibrio hidrico, mineral e eletrolitico, termorreguladoras, das glandulas endocrinas
6. Fun¢des Genitourinarias e Reprodutivas

] Fung¢des Urinarias: fungdes de filtragem, coleta e excreg¢do de urina

'] Fungdes Genitais e Reprodutivas: fungdes mentais e fisicas/motoras relacionadas
ao ato sexual, da menstruagdo, procriacao

7. Fungdes Neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento

'] Fungdes das Articulagdes e dos Ossos: mobilidade, estabilidade das articulagdes e
0SS0S

] Fung¢des Musculares: forga, tonus e resisténcia muscular

] Fungdes dos Movimentos: reflexo motor, movimentos involuntarios, controle dos
movimentos voluntarios, padrdo de marcha, sensacdes relacionadas aos musculos e
fun¢des do movimento

8. Fung¢des da Pele e Estruturas Relacionadas
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'] Fungdes da Pele, pelos e unhas: protetora, reparadora, sensagao relacionada a pele,

pelos e unhas

RESUMO DOS DOMINIOS E CRITERIOS DE DEPENDENCIA:
Os quesitos do IFBR/IFBRA descrevem 5 categorias de Fatores ligados a barreiras
Ambientais:
1. Produtos e Tecnologia:
Qualquer produto, instrumento, equipamento ou tecnologia adaptado ou
especialmente projetado para melhorar a funcionalidade de uma pessoa com
deficiéncia. Exclui cuidadores e assistentes pessoais.
Exemplos: alimentagdo, medicagdo, fraldas descartaveis, oOrteses, proteses,
cadeira
de rodas, computadores, aparelhos auditivos, moveis, brinquedos educativos,
rampa,
placas em Braille.
2. Ambiente
Refere-se ao ambiente natural ou fisico. Aspectos geograficos, populacionais, da
flora, da fauna, do clima, guerras e conflitos.
Exemplos: ladeiras, rios, temperatura, chuva, desastres naturais, violéncia.
3. Apoio e Relacionamentos
Pessoas ou animais que fornecem apoio fisico ou emocional pratico, educacao,
protecdo e assisténcia, e de relacionamento com outras pessoas em todos os
aspectos da vida didria. Exclui as atitudes das pessoas que fornecem o apoio.
Exemplos: disponibilidade de apoio e relacionamentos, apoios e
relacionamentos
insatisfatorios, que dificultam o convivio. = Convivio com familiares,
amigos,
cuidadores, caes guia, profissionais de satde.
4. Atitudes
Sao as consequéncias observaveis dos costumes, praticas, ideologias, valores,
normas, cren¢as. Exclui as atitudes da propria pessoa.
Exemplos: atitudes preconceituosas, discriminatorias e negligentes.

5. Servigos, Sistemas ¢ Politicas
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Rede de servigos, sistemas e politicas que garantem protecdo social.

Exemplos: servigos publicos como abastecimento de 4gua, energia, saneamento,
transporte publico adaptado, passes, lei de cotas, defensoria publica, conselho
tutelar, servicos de saude, educacdo inclusiva e ou especializada, leis de

acessibilidade.

NUMERO DE ATIVIDADES DOS DOMINIOS DO IFBR / IFBRA:

As atividades estdo divididas em 7 dominios. Cada dominio tem no IFBR /
IFBRA um ntimero variavel de atividades. O balanceamento pode executar adi¢do ou
retirada de atividades para tornar equivalentes o niimero de quesitos por dominio.

Dominios podem ser retirados ou acrescentados seguindo a mesma regra.

Dominio Numero de Atividades [existente e proposto |
1. Sensorial 2 8
2. Comunicagao 5 8
3. Mobilidade 8 8
4. Cuidados Pessoais 8 8
5. Vida Doméstica 5 8
6. Educagdo, Trabalho e Vida Economica 5 8
7. Socializagdao e Vida Comunitaria 8 8

- 8. (Oitavo dominio vazio a propor) 0 8
9. (nono dominio vazio a propor) 0 8
10. (décimo dominio vazio a propor) 0 8

A decisao de incluir dominios ndo existentes no IFBR serd dos pesquisadores
contratados/designados por gestores da politica setorial de interesse para validacao.

A equipe de Coordenagdo recomenda acrescentar o minimo possivel de
dominio(s), sendo de preferéncia nenhum acréscimo. Recomenda ainda que os itens
da CIF que constituem as 41 linhas do IFBR sejam mantidas, com a permissdo para
livre modificacdo de perguntas no manual e acréscimos de itens até no maximo o

oitavo item para consideragdo ao ser validado o novo formato.
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A validagio do MODELO UNICO sera dirigida pela UnB apenas para o

formato estrutural basico de no maximo oito itens por dominio € no maximo até dez
dominios considerando a liberdade de criar até trés novos dominios no instrumento.
Os dados de validacdo serdo considerados e analisados apenas dentro desse formato
denominado formato estrutural comum.

Os autores do IFBR previram a aplicagdo do instrumento a menores de idade
reduzindo quesitos conforme a pertinéncia para cada faixa de idade no que foi
chamado IF-Br Infanto-juvenil e Infantil (FRANZOI, COSTA et al., 2013).

Os instrumentos Infanto-juvenil: de 9 a 12 anos e; de 13 a 15 anos e os
Infantis: de 3, 4, 5, 6, 7 ¢ 8 anos foram adaptados a partir das atividades do IF-Br
adulto (41 atividades). Os dominios permaneceram (7 dominios) e foram excluidas
atividades ndo pertinentes a cada grupo etario.

Cada idade ou grupo etario tem uma ficha prépria com suas atividades com
instrugdes para a pontuacdo. Esta norma serd adotada por nucleos validadores
interessados na aplicacdo de politicas setoriais para as respectivas faixas etarias.

Os micro dados brutos comuns de cada pesquisa de validagdo setorial serdo
enviados para a Coordenacdo na UnB em prazos previamente combinados entre a
Secretaria de Direitos Humanos e os respectivos Ministérios encarregados das
politicas setoriais, com prazo maximo de completude previsto para o vigésimo
segundo més do convénio, a fim de que sejam analisados e entregues resultados
comuns no relatdrio final da pesquisa.

A divisdo tipica dos prazos de envio dos micro dados serd em dois momentos,
de meio termo e de pré-finalizagdo com dois meses antes do término das pesquisas
setoriais. O envio se dard por link de Internet com encriptagdo e recepcao pelo
servidor de rede que serd instalado na Coordenac¢do da UnB.

A guarda dos micro dados compartilhados serd feita em computador de
arquivamento nao ligado a rede que tera acesso fisico restrito a sala de coordenacao
da pesquisa. A separacdo visard atender as necessidades de confidencialidade e
seguranga contra invasdes de rede, alteragdes externas, decodificacdo ou apropriacao
indevida e indébita por terceiros, ainda que os dados ndo venham a conter
identificadores individuais.

A analise pela Coordenag¢do da UnB ndo sera dirigida as politicas setoriais e

sim aos topicos comuns e seu desempenho (efetividade) nas varias politicas nas quais
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serdo aplicados os instrumentos de avaliacdo de PcDs. Serd objeto de andlise o grau

de aproximacdo e efetivagdo das avaliacdes tendo em vista o conceito de “modelo
unico” de instrumento de avalia¢do para politicas publicas.

As analises especificas relativas a validagao de construto, de face e de acuracia
dos instrumentos adaptados ou modificados serdo de dominio, interesse e
competéncia das equipes dos nucleos de validacdo e de seus respectivos Orgaos
contratantes e financiadores.

CONTRAPARTIDA DA COORDENACAO AOS NUCLEOS VALIDADORES:

A UnB desenvolvera duas atividades em contrapartida ao intercdmbio com os
nucleos de validacgao.

A primeira serd a organizagdo de um numero de revista cientifica nacional
com corpo editorial independente, que selecionard e publicard um grupo de artigos
escritos pelos nucleos de validagdo em formato de dossié, em encarte de publicacao
regular do periddico cientifico. Os artigos serdo apresentados para serem selecionados
e eventualmente publicados pelo comité editorial da revista contratada. A meta ideal
seria 0 minimo de um artigo por nucleo de validacdo.

A segunda atividade sera a organizacdo de uma oficina semipresencial, com
trés encontros presenciais em Brasilia. Nestas oficinas serdo preparados textos
destinados a publicacdo cientifica elaborados em conjunto pelos participantes dos
nucleos de validagdo por meio de discussdes por Internet intercaladas com discussdes
presenciais. O grupo de pesquisadores da UnB se propde a desempenhar, juntamente
com os pesquisadores dos nucleos de validagdo, o papel de revisores cientificos das
propostas de artigos a serem publicados antes que sejam enviados para as respectivas
revistas.

Concluimos esta breve revisdo considerando que a escolha sobre incluir ou
ndo a etapa epidemioldgica de acuridcia na validacdo do emprego do IFBR para
determinada politica setorial serd incumbéncia dos gestores em combinagdo com seus

assessores de pesquisa.
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8 — Deficiéncia e Trabalho

Daniela da Silva Rodrigues

Mara Alice B. Conti Takahashi
Introduciao

Defender a importancia da inclusdo social das pessoas com deficiéncias no
trabalho requer compreender, em primeiro lugar, a relagdo entre subjetividade e
trabalho.

Bendassoli (2012), baseando-se nos estudos de Dejours (2009) e Clot (2008)
procura responder por que ¢ importante para todas as pessoas viverem a experiencia
do trabalho. Com enfoques diferenciados, mas ndo excludentes, os autores
pesquisados enfatizam os processos de reconhecimento simbolicos que se inscrevem
no nivel da personalidade, traduzindo-se em ganhos de identidade pessoal e
autorrealizagdo no meio social, portanto, indo além da fun¢do material de garantia da
sobrevivéncia.

Para Dejours (2005), o reconhecimento ¢ mediado pelo outro e pela inscri¢ao
dos individuos em uma historia coletiva, atendendo desde desejos de ser util até
sentimentos de pertencimento e cooperagao.

Para Clot (2006), todavia, este processo ndo ocorre apenas no nivel
interpessoal, mas especialmente no nivel transpessoal, englobando a historia do
coletivo em cada trabalhador, enquanto um interlocutor coletivo e dispondo recursos
para os sujeitos agirem no mundo que os cerca. O oficio torna-se, portanto, o
mediador privilegiado da relacdo sujeito-trabalho.

Nas duas abordagens, entretanto, hd uma teorizagdo sobre o status ontoldgico
do trabalho, cujo lugar é preeminente, uma vez que ¢ deste confronto com o trabalho,
mediado pelo outro, que o sujeito constroi sua identidade e se assegura contra
processo de sofrimento e despersonalizagdo. O trabalho, em ultima analise, ¢ definido
como operador de desenvolvimento e saude, por meio dele o sujeito se humaniza,
construindo o seu mundo e a si proprio (BENDASSOLLI, 2012, p.41-43).

Desta forma, a histéria da humanidade esta diretamente associada a historia do

desenvolvimento das formas de trabalho coletivo, com transformagdes qualitativas na
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produgdo social dos objetos, ferramentas, regras de organiza¢do ¢ modos de divisdo

social do trabalho.

Diferentes tipos histéricos de trabalho podem ser -caracterizados
(ENGESTROM, 2008). O primeiro a ser sistematizado foi o trabalho artesanal,
fundamentado na tradi¢do intergeracional, realizado por individuos ou pequenos
grupos, que tinham dominio dos seus meios de producdo, cuja variagdo ocorria nos
objetos, no seu processo de transformagdo e nas ferramentas utilizadas.

O trabalho manufaturado, com base em maquinas, passou a ser executado
repetidamente por muitos trabalhadores, que ndo mais detinham os seus meios de
produzir, as mesmas subtarefas do processo de producdo relativas aos métodos
tradicionais. Nesta etapa, denominada fordismo, aprofundou-se a divisdo do trabalho
e criou-se grupos ocupacionais especializados.

Ainda nesta fase do trabalho capitalista, ocorreu uma mudanga importante que
foi a mensuragao do trabalho, com a definicao técnica das maneiras mais eficientes de
se realizar as tarefas. A racionalizagdo de tempos e métodos e a padronizagdo das
tarefas e seu controle hierarquico caracterizaram o chamado modelo taylorista e
formaram a base da producdo industrial em massa.

Nas ultimas trés décadas do século passado, um novo ciclo de mudangas
resultou em remodelagem do trabalho humano e o advento do Toyotismo resultou em
uma nova forma de produzir e organizar o trabalho — a producdo flexivel em massa,
ou seja, a informatizacdo das ferramentas possibilitou a producdo de uma variagio
mais ampla de produtos, com énfase na qualidade, obtida pela analise constante pelos
trabalhadores das perturbagdes e desperdicios para, de forma colaborativa, eliminar
suas causas através do refinamento das instrugdes de trabalho (VIRKKUHEN e
NEWNHAM, 2015).

Outras formas, como a producdo personalizada em massa e o trabalho de
configuragdo, representam mudancas atuais com experiéncias em curso, que buscam
responder as variagdes de necessidades e interesses de clientes/ consumidores. O
avango das tecnologias de informagdo tem papel mediador fundamental nestes
processos de inovacdo dos modos mais recentes da producao humana (VIRKKUHEN

e NEWNHAM, 2015, p.119-125).
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Tais mutacdes no mundo do trabalho implementaram um processo de

reestruturacao produtiva, modificando também as formas de gestdo organizacional do
trabalho.

Este cenario trouxe significativas consequéncias, pois em varios setores houve
uma intelectualizagdo do trabalho, mas, concomitantemente, ocorreram processos de
desqualificacdo e precarizagdo dos trabalhadores, como, por exemplo, na industria
automobilistica, na construcdo civil, etc..., formando uma massa de trabalhadores que
presencia formas de emprego tempordrio, parcial, ou vivenciam as mazelas do
desemprego estrutural (ANTUNES, 2010).

Neste contexto desalentador, a inclusdo da pessoa com deficiéncia e o
mercado de trabalho torna-se um desafio, pois se trata de inserir no trabalho uma
populacdo que traz em si os reflexos da segregacdo e da exclusdo social, despreparada
para disputar competitivamente uma vaga no mercado de trabalho, ficando condenada
a tutela de familiares, ao subemprego e a informalidade (JAIME e CARMO, 2005;
CARMO, 2011).

Considerando que o trabalho ¢ essencialmente produtor de identidade e saude,
por isso, garantido constitucionalmente como direito de cidadania, a inclusdo das
pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho requer o entendimento do trabalho
real, seus condicionantes e fatores que determinam a atividade laboral (GUERIN et
al., 2001), de modo que esta ocorra em fungdes compativeis e seguras, ndo apartadas
das expectativas emocionais e vazias de conteido, como muitas vezes foram
constatadas pelos profissionais que operam na vigilancia em satde do trabalhador
(TAKAHASHI et al., 2011).

A partir da compreensdo de que pessoas com deficiéncia, segundo a
Convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2014) sdo aquelas
que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des com as demais
pessoas. E que a deficiéncia deve ser entendida como um conceito amplo e relacional
(DINIZ, 2003), discutir sobre a inclusdo de pessoas com deficiéncia no mercado de
trabalho, faz com que tanto o individuo quanto o trabalho sejam avaliados em suas

particularidades.
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No Brasil hoje, com base nos dados divulgados no ultimo Censo Demografico

de 2010, existem 45.623.910 milhdes de pessoas com algum tipo de dificiéncia
permanente: visual, auditiva e motora, considerando o grau de severidade; mental ou
intelectual, correspondendo a 23,9% da populacdo brasileira. Ha a prevaléncia de
baixo grau de instrugdo entre a faixa etaria de 15 a 64 anos, apenas fundamental
incompleto, o que corresponde a 61,1% da populagdo de 15 anos ou mais de idade
(IBGE, 2010).

Com relagdo a empregabilidade das pessoas com deficiéncia, de acordo com a
Relagdo Anual de Informagdes Sociais — RAIS (2016) existem 357,8 mil pessoas com
deficiéncia no mercado formal de trabalho, o que representa 0,73% do total de
vinculos empregaticios no cendrio brasileiro. Destaca-se uma predominancia de
empregos de pessoas do género masculino, concentrando o maior numero de vinculos
empregaticios para pessoas com escolaridade de ensino médio completo.

Na tentativa de garantir o acesso ao trabalho e reverter o quadro de baixa
empregabilidade de pessoas com deficiéncia, de modo a permitir a competi¢do em
igualdade de oportunidade, o Brasil investiu em politicas sociais, desde a Constitui¢cao
Brasileira de 1988 que defende a igualdade, direito e dignidade, para todas as pessoas,
seja com deficiéncia ou ndo. Os tipos de deficiéncias, de acordo com o Decreto n°
5.296 de 02/12/2004, sao: deficiéncia fisica, deficiéncia auditiva, deficiéncia visual,
deficiéncia mental (funcionamento intelectual significativamente inferior & média) e
deficiéncia multipla (BRASIL, 2004).

Entretanto, o olhar para a deficiéncia no tocante a inser¢do para o trabalho esta
para além de identificar um tipo de limitagdo da pessoa, mas adentra na perspectiva
social da deficiéncia, em que os limites sdo sociais € ndo do individuo (DINIZ, 2003)
e as barreiras existentes nos espacos, no meio fisico, no transporte, na informagao, na
comunicag¢do e nos servicos impede a participacdo e inclusdo na sociedade (BRASIL,
2014).

Em consonancia com as diretrizes da Organizac¢do Internacional do Trabalho
(OIT) e desde a regulamentacdo do Decreto 3298/99, a Lei de Cotas (Lei 8213/91), o
direito a empregabilidade das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho vem
sendo assegurado no cendrio brasileiro.

A Convencao 159 da Organizagdo Internacional do Trabalho (OIT) de 1° de

junho de 1983 determina a proposi¢do sobre os principios da Politica de Reabilitacao

154


liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Note
Sugiro utilizar os conceitos da Convenção. 

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight

liliane.bernardes
Highlight


R

UnB
Profissional e Emprego para Pessoas Deficientes, que prevé em seu artigo 3° medidas

adequadas de reabilitagdo profissional ao alcance de todas as categorias de pessoas
com deficiéncia (PcD) e promog¢do de oportunidades de emprego para essas pessoas
no mercado regular de trabalho.

Entretanto, com relacdo a inclusdo no trabalho, o marco se deu com a
aprovacdo da Lei de Cotas n°® 8.213 de julho de 1991, e com regulamentagdo de sua
vigéncia pelo Decreto 3298/99, que fixa percentual de vagas em empresas do setor
privado para a contratacdo de pessoas com deficiéncia. As empresas com 100 a 200
funciondrios sdo obrigadas a reservar 2% de seus postos de trabalho; as empresas que
empregam de 201 a 500 funcionarios devem reservar 3%, para as empresas com 501 a
1.000 funcionarios a cota exigida ¢ de 4% e aquelas com mais de 1.000 funcionarios,
5% das vagas.

Apesar do numero de contratagdo das pessoas com deficiéncia, com
equiparagdo de oportunidades, ter aumentado nas ultimas décadas, conforme dados da
RAIS (2013) supracitados, ainda se constata a baixa representatividade dessa
populacdo no mundo do trabalho, comparadas as pessoas em idade produtiva que ndo
possui deficiéncia e que apresentam vinculo empregaticio (0,73%).

Ainda que as Legislacdes assegurem o direito a participagdo de pessoas com
deficiéncia no mercado laboral, a vivéncia de trabalho dessas pessoas mostra a
necessidade de um preparo das empresas para superagdo de barreiras atitudinais,
sociais, arquitetonicas no ambiente, além disso, existe a prioridade de se compreender
se as condic¢des de trabalho sdo seguras, saudaveis, acessiveis e adequadas, de modo a
garantir que o ambiente seja inclusivo e permita o bom desempenho da pessoa na
funcdo, possibilitando a igualdade de oportunidades, por exemplo, na ascensao

profissional.
Aspectos técnicos do processo de inclusio no trabalho

Para avaliar a capacidade funcional da pessoa com deficiéncia para o trabalho,
torna-se necessario olhar para a funcionalidade e para a incapacidade da pessoa, na

interacdo dindmica entre as questdes de satde (doencas, perturbagdes, lesdes) e os

fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais) (FARIAS e BUCHALLA, 2005),
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voltando-se para a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e

Saude (CIF).

A CIF ¢ baseada em uma abordagem biopsicossocial que incorpora os
componentes de satide nos niveis corporais e sociais. Descreve a funcionalidade e a
incapacidade relacionadas as condigdes de saude, identificando o que uma pessoa
“pode ou ndo pode fazer na sua vida didria”, tendo em vista as fungdes dos 6rgaos ou
sistemas e estruturas do corpo, assim como as limitacdes de atividades (de trabalho ou
ndo) e da participagdo social no meio ambiente onde a pessoa vive (OMS, 2003).

Nesse sentido, no processo de inclusdo da pessoa com deficiéncia no trabalho
requer direcionar as avaliagdes tanto na esfera da pessoa com deficiéncia/trabalhador
(fatores pessoais) quanto nas condi¢des de trabalho e nos fatores organizacionais da
empresa. A avali¢do do individuo pautada na CIF e a compreensdo do ambiente de
trabalho com base na Analise Ergonomica do Trabalho — AET (GUERIN et al., 2001)
podem ser instrumentos valiosos para o éxito deste processo.

Os pressupostos da Analise Ergonomica do Trabalho (AET), com base na
ergonomia francesa ou situada, permitem revelar a complexidade do trabalhar, de
modo a construir a compreensao do fazer da atividade de trabalho a partir do ponto de
vista dos trabalhadores (ABRAHAO, 2009), além de possibilitar a compreensdo o
trabalho humano em situacdo real, as particularidades dos trabalhadores, a
“fundamentac¢do dos estudos das situagdes e das caracteristicas dos individuos em seu
ambiente de trabalho”, (GUERIN etal.,2001, p.15).

O enfoque volta-se para o aspecto relacional entre ambiente e individuo, no
sentido de prevenir as consequéncias da atividade de trabalho para a saude dos
trabalhadores. Destaca-se que o olhar para o local de trabalho com essa perspectiva
possibilita diminuir as barreiras existentes e adequar o ambiente, com relagdo aos
espacos, artefatos, acessibilidade e relagdes sociais.

Nessa perspectiva, compreender a atividade laboral, as exigéncias para o seu
desempenho, sejam elas fisicas, cognitivas, psiquicas, organizacionais possibilita
adequar o posto de trabalho as habilidades das pessoas com deficiéncia. Este processo
inclusivo também prioriza uma acdo sobre a cultura organizacional, voltados para
uma melhor capacitagdo das pessoas, em especial treinamentos especializados e
orientacdes sobre a funcdo que serd exercida, favorecendo o acompanhamento da

pessoa com deficiéncia em processo de o estagio ou de contratagdo do profissional, ou
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seja, esse procedimento das empresas ndo somente possibilita um suporte para a
efetivacdo dos estagios, da contratacdo e da propria permanéncia no trabalho.

A partir da vivéncia da pessoa com deficiéncia no trabalho, com este
acompanhamento, novas questdes, requisitos e demandas da situagdo da atividade real
podem ser discutidos, sejam quanto a capacitacdo dessas pessoas ou quanto as
adaptacdes no ambiente de trabalho. As informagdes retroalimentam o processo de
inclusdo e podem favorecer a mitigacdo de barreiras com as quais as pessoas com
deficiéncia podem se deparar no local de trabalho.

Este conjunto de pressupostos, métodos e técnicas podem ser encontrados no
Modelo de Inclusdo Baseado na Atividade, desenvolvido por Simonelli (2009). A

figura 1 apresenta este Modelo.
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do desempenho
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Figura 01: Modelo de Inclusdo Baseado na Atividade (Simonelli, 2009)

O Modelo de Inclusdo Baseado na Atividade tem por finalidade avaliar a
funcionalidade e capacidade da pessoa com deficiéncia e analisar os determinantes da
atividade de trabalho, com vistas a inclusdo ou reinser¢ao no trabalho, bem como
estabelecer um fluxo facilitador para o processo de inclusdo dessas pessoas no

mercado de trabalho.
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Consideracoes finais

No processo de inclusdo social das pessoas com deficiéncia houve muitos
avangos na implementacdo da legislagdo protetiva e contra a discriminagdo e a
segregacdo, bem como de politicas publicas de acessibilidade urbana e transportes
adaptados.

No entanto, as legislagdes referentes a reserva de vagas devem ser
acompanhadas por investimentos educacionais gerais que superem as visdes sociais
de discriminacdo, bem como especificos para as pessoas com incapacidades, no
desenvolvimento de habilidades que possam garantir, com igualdade de
oportunidades, acesso ao emprego produtivo remunerado.

Quanto as dificuldades ha uma questdo que ¢ pouco abordada na literatura
sobre a tematica da deficiéncia que ¢ a constatacdo de que o mundo do trabalho
comporta perigos e riscos para as atividades dos trabalhadores e ndo considerar que as
pessoas com deficiéncia incluidas estdo sujeitas a estas adversidades ¢ uma
negligencia social inaceitavel. Os servigos de saude do trabalhador do SUS, os
CEREST(s) (Centros de Referéncia em Satde do Trabalhador) relatam atendimentos
de casos de trabalhadores incluidos no trabalho pela Lei de Cotas e que sofreram
acidentes de trabalho ou adoeceram por doencas relacionadas ao trabalho
(TAKAHASHI, 2011).

No entanto, por todos os argumentos anteriormente apresentados, a segregacao
dos trabalhadores com incapacidad%nﬁo ¢ a solugdo para o equacionamento da
acidentalidade e adoecimento no trabalho, pois se trata de uma problematica que
atinge o conjunto dos trabalhadores, constituindo-se em importante questdo de saude
publica.

O que se propde ¢ que se instituam politicas publicas de habilitacdo e
reabilitagdo profissional, com intervengdes que alterem este cenario, superando a
atual fragmentacdo institucional entre as trés areas de interface Trabalho, Satde e
Previdéncia. Faz-se necessario e urgente uma politica de Estado integrada que consiga
atuar de forma resolutiva nos determinantes dos agravos a saude decorrentes de

processos patologicos de trabalho (SIMONELLI ef al., 2010).
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Neste sentido, finalizamos com a apresentacdo do conceito de Ergonomia

Construtiva de Falzon (2016), para a transformacdo dos ambientes de trabalho
existentes em ambientes capacitantes, ambientes que ndo proporcionam efeitos
nefastos sobre os individuos, preservando sua capacidade de agir.

O desafio posto para a agdo ergonOmica ¢ conceber modalidades de
organizagdo do trabalho que deixem margem de manobra para o desenvolvimento das
competéncias praticas dos trabalhadores e metodologias que promovam o saber-fazer.

Para o autor, a finalidade desta acdo ¢ transformar os ambientes de trabalho
para possibilitar o desenvolvimento das atividades humanas em todos os seus aspectos
— gestuais, cognitivos e sociais — buscando o melhor compromisso entre saude e
desempenho (FALZON, 2016, p.16).

O ambiente capacitante das organizacdes de trabalho deve conter os seguintes
aspectos: preventivo, universal e desenvolvimentista.

O aspecto preventivo refere-se ao conteudo cléssico, ainda muito relevante, de
intervir para detectar e prevenir perigos e riscos.

O aspecto universal leva em conta as diferencas individuais (antropométricas,
de funcionalidade, de idade, de género e de cultura) e objetiva ajustar as deficiéncias
as demandas de trabalho, sejam elas relacionadas ao envelhecimento, as doencas e as
incapacidades, congénitas ou adquiridas. Previne, portanto a exclusdo e o
desemprego.

O aspecto desenvolvimentista coloca em uso as habilidades e competéncias de
modo eficiente e frutuoso, o que além de ndo criar entraves a sua realizagdo, torna
todos os trabalhadores verdadeiramente capazes, com seus saberes de prudéncia e
estratégias de economia que possibilitam saude e bem-estar.

Trata-se de um avango na aquisi¢do continuada da competéncia dos
trabalhadores como uma condigdo essencial para o desempenho e cuja construgao nao
pode ser feita na tradicional confrontagdo repetida com situacdes idénticas e respostas
prescritas e sim pela confrontagdo e analise de situagdes singulares, aleatorias e

imprevisiveis do trabalho real.
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09 - CONADE e Participacio Social®®

Angela Vieira Neves® e Thais Kristosch Imperatori >’

INTRODUCAO

O reconhecimento de direitos a pessoas com deficiéncia ¢ recente no Estado
brasileiro, principalmente pds-Constituicdo Federal de 1988. Nesse processo, a
mobilizacdo da sociedade civil foi de suma importincia no deslocamento dessa
questao do ambito privado da caridade, do assistencialismo e dos cuidados familiares,
para o espago publico. Apenas nos anos 1980, a questdo da deficiéncia entra no

cendrio politico e publico.

Embora ja se tenha avangado em termos de garantias legais, com a
normatizagdo de direitos sociais e ampliacdo de espagos democraticos de participacao
como os Conselhos e as Conferéncias de direitos para pessoas com deficiéncia nos
niveis municipal, estadual, distrital e federal, ainda se percebe lacunas nas politicas
publicas que atendem as necessidades minimas desse publico e os reconhecam
enquanto sujeitos de direitos. Segundo dados do Censo 2010, 23,9% da populacao
brasileira possuem alguma deficiéncia, o que corresponde a uma parcela significativa
de brasileiros que demanda cuidados especificos de satde, alternativas de educacao

inclusivas e ofertas de trabalho e emprego adaptadas a suas necessidades e limitagdes.

O presente artigo mostra os resultados da pesquisa intitulada “Espacos
Publicos, Participag¢do da sociedade civil e constru¢do democratica: Um estudo sobre
os Conselhos Nacionais e seu impacto na ampliacdo de direitos na cultura politica

9951

brasileira™ . Os dados analisados referem-se especificamente ao Conselho Nacional

dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE).

Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada entre 2015 e 2016, a qual

utilizou como técnicas: a observagdo das reunides do CONADE, andlise de

* Titlo provisorio e sujeito a alteragio.

* Professora Associada da UNB Do Programa de Pés Graduagdo em Politica social do Departamento
de S social. Coordenadora do Gepedss(Grupo de pesquisa Sobre democracia, sociedade civil e s social)
*% Assistente Social da UNB e Doutoranda do Programa de Pos- Graduagdo em Politica Social da
UNB. Pesquisadora do Gepedss(Grupo de Pesquisa sobre democracia, sociedade civil e s social)

> A pesquisa contou com a participagdo do bolsista de Iniciagdo Cientifica José Luiz J. de Oliveira.
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documentos como atas, mogoes, recomendagdes e relatorios do trabalho desenvolvido

pelo CONADE; reunides periodicas para discussdo de bibliografias, indicadores e
categorias centrais da pesquisa; aplicacdo de questiondrios em formato online a
conselheiros; e realizacdo de entrevistas semi-estruturadas com conselheiros

previamente selecionados.

1. Notas introdutérias sobre os direitos das pessoas com deficiéncia no

Brasil.

Historicamente, a prote¢do social para pessoas com deficiéncia tem sido
realizada pela sociedade. Figueira (2008), ao recuperar a trajetoria das pessoas com
deficiéncia no Brasil, destaca que as primeiras instituicdes foram criadas ainda no
império, sendo uma tematica tratada no ambito privado, dos cuidados familiares, da

caridade e do assistencialismo.

Apenas na década de 1980, a questdo da deficiéncia entra na esfera publica,
sendo 1981 declarado como “Ano Internacional da Pessoa Deficiente” pelas Nagdes
Unidas, o que reforcou o debate sobre esse tema no Brasil a partir de movimentos
sociais de pessoas com deficiéncia. Nesse contexto, destaca-se a “Coalizao de Pessoas
Deficientes”, posteriormente denominado “Movimento pelos Direitos das Pessoas
Deficientes”, o Nucleo de Integracdo de Deficientes - NID, o Movimento pelos
Direitos das Pessoas Deficientes - MDPD, entre outras. Em 1984, ¢ criado o Conselho
Brasileiro de Entidades de Pessoas Deficientes e a Organizacdo Nacional de
Entidades de Deficientes Fisicos - ONEDEF, que passou a representar o Brasil junto
ao Disable People’s International. Nesse sentido, além de uma organizacao nacional,

as entidades e associagdes buscaram apoio internacionalmente (FIGUEIRA, 2008).

As reivindicagdes dos movimentos sociais foram incorporadas na
Constituicao Federal de 1988, considerada um marco no reconhecimento dos direitos
sociais. Com a Carta Magna, a deficiéncia tornou-se uma questdo social incorporada a
protecdo social publica. H4, portanto, a definicdo de uma série de direitos para
pessoas com deficiéncia, tendo em vista o reconhecimento como responsabilidade do
Estado a prote¢do e integracdo social das pessoas com deficiéncia em diversas areas

como trabalho (art. 7°, XXI e art. 37, VIII); saude (art. 23, II); previdéncia social (art.
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201, v, §1°); assisténcia social (art. 203, IV); educagao (art. 208, III); ¢ acessibilidade

(art. 227, TI).

Destaca-se que esses movimentos sociais das pessoas com deficiéncia, nos
anos 1980, se organizaram em meio a um processo de efervescéncia das lutas
populares, que exigiam maior democratizagdo e ampliagdo da participagdo da

sociedade civil nos processos decisorios. Segundo Raichelis (1998, p. 70),

Aquela década [1980] foi a arena de amplo movimento de conquistas
democraticas que ganharam a cena publica: os movimentos sociais organizaram-se
em diferentes setores, os sindicatos fortaleceram-se, as demandas populares ganharam
visibilidade, as aspiracdes por uma sociedade justa e igualitdria expressaram-se na
luta por direitos, que acabaram consubstanciando na Constituicdo de 1988, com o

reconhecimento de novos sujeitos como interlocutores politicos.

Passa-se a se utilizar o termo “sociedade civil” em oposicdo a ditadura
militar, expressando a reativagdo dos movimentos sociais, de base operaria e popular.
Ela passa a ser composta por um vasto conjunto de atores com organizagdo coletiva,
que tornavam publicas as suas caréncias e que reivindicavam mais liberdade social e
justica social (DURIGUETTO, 2007). Forma-se, portanto, uma pluralidade de
organizagdes que passam a atuar na mobilizagdo, conquista e ampliacdo de direitos
civis, politicos e sociais, tendo como dire¢do fundamental a luta pela cidadania, e a

democratizagao das decisdes publicas.

Na andlise de Neves (2008), nesse periodo se constréi uma nova relacao
entre Estado e sociedade civil, na qual, a partir de diferentes mecanismos de incentivo
a participacdo, se busca democratizar o Estado e politizar a sociedade civil. A
participag@o da sociedade civil se amplia e ela se torna ativa na busca por direitos de
cidadania. Emergem, entdo, movimentos populares com carater reivindicativo, que
reforgam o projeto democratico. Destaca-se ainda que nos anos 1990, ocorreu a
criagdo de diversos conselhos nos dmbitos municipal, estadual e federal, além de
experiéncias municipais de orcamento participativo, ou seja, um periodo no qual se

buscou, institucionalmente, uma maior integragao e debate com a sociedade civil.

Diversas legislacdes buscaram ampliar a prote¢do social das pessoas com

deficiéncia no Brasil desde os anos 1990, a exemplo da Lei 7.853/1989; a Politica
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Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Decreto 3.298/1999), a

chamada Lei de Acessibilidade (Lei 10.098.2000); ¢ o Decreto 5.296/2004.

A Convencao Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da

. [ , . 5 ., .
qual o Brasil foi signatario em 2007°, ¢ um grande marco no reconhecimento dos
direitos das pessoas com deficiéncia. A Convengdo também inova no conceito de

deficiéncia baseado no modelo social:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade com as demais pessoas.

(BRASIL, 2009)

Desse modo, a concepcao de deficiéncia, no marco legal brasileiro, passa a
orientar-se concretamente pelo modelo social™. Segundo esse modelo, “a experiéncia
da deficiéncia nao era resultado de suas lesdes, mas do ambiente social hostil a
diversidade fisica” (DINIZ, 2007, p. 15). Isso significa que “deficiéncia ¢ um conceito
complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que também denuncia a estrutura

social que oprime a pessoa deficiente” (ibid, p. 9).

O modelo social da deficiéncia tem implicagdes concretas para o campo das
politicas publicas e sociais uma vez que desloca as necessidades das pessoas com
deficiéncia, antes restritas a esfera privada e dos cuidados familiares, e as insere como
uma questdo publica, permitindo a organizacdo social e politica desse grupo
(SANTOS, 2008). Enquanto o modelo médico busca alternativas de satude, cura e
reabilitagdo, com foco no individuo e sua lesdo, o modelo social compreende a
melhoria das condi¢des de vida das pessoas com deficiéncia a partir de adequagdes
nos ambientes, de modo que se tornem inclusivos. Desse modo, o debate sobre
deficiéncia insere-se nas discussdes sobre direito, justica social e politicas de bem-

estar.

32 A Convengio recebeu status de emenda constitucional por meio do Decreto 6.949/2009.

> Diniz (2007) afirma a existéncia de dois modelos para compreensdo da deficiéncia. O primeiro,
conhecido como modelo médico, tem como foco central a lesdo a partir das ideias de normalidade e
patologia. Nessa perspectiva, a restrigdo corporal necessita de avangos na area da satide de modo a
oferecer um tratamento que reabilite a pessoa e promova seu bem-estar, reforcando saberes do campo
biomédico. Em oposicdo a essa perspectiva, surge a partir dos anos 1960, o modelo social da
deficiéncia.
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Em 2015, ap6s anos de debate no ambito Legislativo, foi também aprovada a

Lei Brasileira de Inclusdao (Lei 13.146/2015), comumente chamada de Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia. Trata-se de um marco legal que incorpora a defini¢do de
deficiéncia presente na Convengdo, busca garantir direitos e orientar politicas publicas

em diversas areas.

2. Historico do Conade

O Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE)
foi criado em 1999, como um 6rgdo superior de deliberacdo colegiada, composto por
representantes do governo e da sociedade civil, com competéncia para monitorar,
acompanhar e avaliar a politica nacional no que diz respeito a pessoa com deficiéncia.
Ele integra a estrutura basica da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica (SDH/PRY. Trata-se de um mecanismo que permite a participacdo da

sociedade civil nas decisdes das politicas ptblica

As competéncias especificas do CONADE foram estabelecidas em seu
regimento interno, alterado em 2010°*. Em relacdo a composi¢ao, o CONADE ¢
paritariamente formado por representantes do poder publico e da sociedade civil,
totalizando 38 conselheiros titulares, juntamente com o mesmo quantitativo de

suplentes, conforme estabelecido em seu Regimento Interno>. Os representantes do

>* O Regimento Interno do CONADE foi alterado pela Resolugdo n°. 1 do préprio Conselho, de 15 de
outubro de 2010.Destacam-se aprovar planos e programas da Administragdo Publica Federal direta ¢
indireta na area das pessoas com deficiéncia, bem como zelar pela efetiva implantagdo da Politica
Nacional para Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, acompanhar o planejamento e avaliar a execugio
de politicas ptblicas em diversas areas destinadas a este grupo social, além de participar da promogao,
protecdo e implementagdo da Convengdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia no Brasil.

>3 Art. 2° O CONADE tem a seguinte composigio:

I - dezenove representantes e respectivos suplentes dos seguintes érgdos governamentais:

a) Casa Civil da Presidéncia da Republica; b) Ministério das Cidades; c¢) Ministério da Ciéncia e
Tecnologia; d) Ministério das Comunicagdes; e) Ministério da Cultura; f) Ministério do
Desenvolvimento Social ¢ Combate a Fome; g) Ministério da Educagdo; h) Ministério do Esporte;
i) Ministério da Justiga; j) Ministério da Previdéncia Social; 1) Ministério das Relagdes Exteriores;
m) Ministério da Saude; n) Ministério do Trabalho e Emprego; o) Ministério dos Transportes;
p) Ministério do Turismo; q) Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica; r) Secretaria
Especial de Politica para as Mulheres da Presidéncia da Republica; s) Conselhos Estaduais; e
t) Conselhos Municipais.

II - dezenove representantes e respectivos suplentes da sociedade civil organizada, a seguir indicados:
a) treze representantes de organizacdes nacionais de e para pessoa com deficiéncia; b) um representante
da Ordem dos Advogados do Brasil - OAB; c)um representante de organiza¢do nacional de
empregadores; d) um representante de organizagdo nacional de trabalhadores; e)um representante da
comunidade cientifica, cuja atuacdo seja correlata aos objetivos da politica nacional para inclusido da
pessoa com deficiéncia; f) um representante e respectivo suplente do Conselho Federal de Engenharia,
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governo sdo indicados por variados 6rgaos do governo federal, além de representacao

dos Conselhos Municipais e Estaduais. A sociedade civil, por sua vez, ocupa seus
assentos por meio de votagdo e mandato, exceto aqueles com cadeira cativa. Observa-
se que dentro da representacdo das entidades e organizagdes da sociedade civil busca-
se uma distribuicdo pelo tipo de deficiéncia, conforme estabelecido no artigo 3° do

Regimento Interno™:

Em 2015, foi realizado um processo de eleicdo para as organizagdes da
sociedade civil, com mandato de dois anos. Para se candidatar, a organiza¢do deve
cumprir o requisito de ser privada sem fins lucrativos e ser filiada em pelo menos
cinco estados, distribuida, no minimo, por trés regides do pais. No processo de
eleicdo, a primeira etapa ¢ a habilitagdo das organizagdes, as quais ficaram na
condi¢do de candidatas e eleitoras. Em um segundo momento ocorreu o processo de

eleicdo por meio eletronico (CONADE, 2015).

3. A pesquisa de campo, metodologia e o perfil dos conselheiros

A pesquisa de campo foi realizada entre 2015 e 2016, com metodologia
qualitativa e utilizando como instrumentos: observagdo das reunides do CONADE,
aplicagdo de questiondrios e entrevistas entre conselheiros do CONADE e analise de
documentos e atas. As entrevistas e os questiondrios foram aplicados aos
representantes mais participativos ativistas e protagonistas enquanto um critério
qualitativo na escolha dos sujeitos.. Nas entrevistas também utilizamos critérios
qualitativos na sua aplicacdo, a partir de alguns indicadores tais como: participagao,
poder de decisdo, histérico, natureza e composi¢do dos conselhos além da

representacdo e praticas politicas.

Arquitetura e Agronomia; e g)um representante da Associacdo Nacional do Ministério Publico de
Defesa dos Direitos dos Idosos e Pessoas com Deficiéncia - AMPID.

Paragrafo unico. Considera-se organizagdo nacional para pessoa com deficiéncia, a entidade privada
sem fins lucrativos e de ambito nacional, com filiadas em pelo menos cinco estados da federagdo,
distribuidas, no minimo, por trés regides do pais.

%% Art. 3° Os representantes das organizagdes nacionais, de e para pessoa com deficiéncia na forma do
inciso II, alinea a, do art. 2°, serdo escolhidos dentre os que atuam nas seguintes areas:

I - um na area de condutas tipicas;II - um na area de deficiéncia auditiva e/ou surdez; III - trés na area
de deficiéncia fisica; IV - dois na area da deficiéncia mental e/ou intelectual, V - dois na area de
deficiéncia por causas patologicas; VI - dois na area da deficiéncia visual; VII - um na area de
deficiéncias multiplas; e VIII - um na area de sindromes.
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Com relagdo a ética na pesquisa foi assinado um termo de consentimento

livre entre os entrevistados mantendo o sigilo e o anonimato e de acordo com o
codigo de ética profissional do S social. Todos os entrevistados se mostraram muito

disponiveis para contribuir com a pesquisa.

O questionario, em formato online, foi enviado por e-mail a todos os
conselheiros, sem restricdo entre seguimento (governo e sociedade civil) e posi¢do no
conselho (titular e suplente) e obtivemos 27 respostas, sendo 18 da sociedade civil.
Foram ainda realizadas 17 entrevistas, sendo 11 com conselheiros da sociedade civil e
6 com representantes do governo. O questionario permitiu identificarmos o perfil
socio-politico dos conselheiros por meio de indicadores como idade, sexo,

escolaridade e experiéncias associativas.

4. Poder de decisdo no Conade.

Na compreensdo da maioria dos conselheiros, as principais fungdes do
CONADE sao articular com 6rgdos do Executivo e do Legislativo e apresentar as
demandas das pessoas com deficiéncia para o governo no ambito federal. Conforme
sistematizou uma conselheira: "Mas o principal ¢ transformar as deliberacdes das
conferéncias, das institui¢des, tentar articular para poder transformar as demandas em
politicas publicas. E a parte da legislagdo, acompanhar os projetos de leis que estdo
tramitando para ver se ndo ferem os principios da constituicdo da pessoa com

deficiéncia como nds atuamos.”. (Entrevistada 15)

Nas entrevistas, os sujeitos pesquisados relataram suas experiéncias nas
comissdes do CONADE. Em relagdo a Comissdo de articulacdo de conselhos foi
explicado que seu objetivo € articular os conselhos dentro do pais, cria-los onde nao
existem e fortalecer os existentes para que sejam atuantes. A Comissdo de
comunicagdo social, por sua vez, tem a fun¢do de divulgar tudo que ocorre dentro do
CONADE e, inclusive, divulgar qualquer direito que a pessoa com deficiéncia possua

que desconheca ou ndo saiba como utilizar algum direito.

A Comissao de Politicas Publicas trata de como estdo sendo planejadas e
executadas as politicas publicas para pessoas com deficiéncia em diversas areas.
Conforme explicou um entrevistado: “Ela recepciona as demandas que chegam da

comunidade, da sociedade, do segmento das pessoas com deficiéncia, chegam
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demandas por exemplo, dentncias, reclamagdes dos servigos publicos para atender
aquelas pessoas, chegam propostas também de alteracdo de legislagdo, ta.”
(Entrevistado 5). Uma conselheira do governo destacou que essa comissdo € muito

cobrada por parte da sociedade civil:

No CONADE a gente participa de todo o debate deles, né, como membro. A
gente tem a Comissdo de Politicas Publicas que a gente faz parte, tem outras
comissdes e tal. A gente discute, debate, a gente ouve, a gente ¢ muito cobrado.
Entdo, a gente também cobra. Eu fico no misto entre... Tem hora que eu me sinto
super conselheira porque eu td6 aqui em um processo também de convencimento dos
meus gestores, dos meus chefes, dos meus colegas dessa agenda, né, da
transversalidade dessa agenda. E ao mesmo tempo, tem hora que eu me sinto super

governo. (Entrevistada 6)

A Comissao de atos normativos trata das normas legais tanto internas quanto
externas a0 CONADE. Essa Comissdo de atos normativos também emite pareceres
quando solicitada sobre projetos de lei. Alguns conselheiros mencionaram a

aprovacdo da LBI como uma importante a¢ao realizada por essa comissao.

Em relag@o ao acesso as informagdes, os conselheiros informaram que isso
ocorre de forma positiva e que o site do conselho esta atualizado e tem sido um
importante instrumento para divulgar as informagdes. Nesse sentido, nenhum

conselheiro citou dificuldades no acesso a informagdes sobre o Conselho.

Um dos pontos centrais referente ao poder de decisdo refere-se a defini¢do da
pauta das reunides, ou seja, dos temas abordados no espago coletivo do conselho. Os
conselheiros afirmaram que a pauta do CONADE ¢ definida primeiramente pelo
presidente do conselho e pelos presidentes das comissdes, que se reinem antes da
realizagcdo das reunides. Essa pauta vai para votagdo no pleno no primeiro dia de
reunido do Conselho, na qual ¢ possivel a sua alteragdo, sendo caracterizado pelos

entrevistados como um processo de negociagdo entre governo e sociedade civil.

Isso ndo ¢ apresentado pelos entrevistados como um aspecto negativo ou que
impeca a participacdo dos demais conselheiros. Ao contrario, todos afirmaram que se
sentem a vontade para apresentar sugestdes e inserir tematicas nas pautas. “Eu vejo
também a participagdo, todo mundo tem a sua fala, tem o seu local de fala, tem a sua

forma de discutir, tem condigdes de falar” (Entrevistada 3). Os conselheiros
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afirmaram conseguirem incluir temas na pauta: “Se uma proposta ¢ boa, ndo interessa

se ela veio da sociedade civil ou do governo, nos temos que atuar, avancar.”

(Entrevistada 17).

Outro conselheiro ainda esclareceu nos seguintes termos: “Qualquer
conselheiro pode sugerir. A cada reunido qualquer conselheiro, um Conselho estadual,
uma entidade pode vir ao CONADE discutir alguma pauta. Légico que existes
limites, mas, trabalham com a perspectiva de avangar, mas ele (CONADE) ¢ aberto,

qualquer um pode vir participar.” (Entrevistado 10).
Os entrevistados afirmaram se sentir a vontade para expor suas ideias.

A maioria dos conselheiros ressaltaram o papel que a sociedade civil tem na
defini¢do da pauta: “A pauta do conselho nds da sociedade e civil ¢ quem definimos,
algumas pautas ja vem das comissdes mesmo, mas temos um tempo certo de mandar e

sera avaliada se entra ou ndo na pauta pela presidéncia ampliada.” (Entrevistado 7).

Entretanto, a defini¢do da pauta ndo implica necessariamente no poder de
decisdo presente no conselho. As respostas foram divergentes neste sentido. Alguns
entrevistados afirmam que o maior poder de decisdo ¢ do governo, o qual tem mais
articulagdo interna e, portanto, mais coesdo nos seus posicionamentos € votagdes,
enquanto a sociedade civil ndo tem uniformidade no seu posicionamento Outro
conselheiro denominou como “mé influéncia” o poder do governo federal no
CONADE: “Existe ma influéncia grande do governo federal, as politicas acabam se
atrelando aos interesses do governo e seus convénios” (Entrevistado 9). Esse

elemento ¢ apresentado inclusive por conselheiros governamentais.

Acho que depende muito do movimento, o que esta sendo colocado na
reunido, ¢ bem paritario mesmo. Tem temas que sdo tensos, dizer pra vocé que aqui
também ndo ¢ um espago da politica eu vou estar negando. Falando enquanto
governo, quando tem um tema muito tenso na plendria, a gente tenta ter uma fala
muito limpa pra se fortalecer, pra gente ndo dar esse desequilibrio, se necessario faz
algumas reunides, entdo o governo, nesse momento, ele pode ter um poder de decisdo
quando a gente se articula bem, ndo sé por interesse, mas pode acontecer que do outro
lado tenha interesses individuais e ndo necessariamente do movimento, ja vi acontecer
aqui, principalmente na gestdo passado, quando foi langado o Plano Viver Sem

Limites, tem muitos questionamentos em relacdo a isso. (Entrevistada 2)
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Outros, por outro lado, afirmaram que tanto governo quanto sociedade
possuem o poder de decisdo, citando exemplos em que a mobilizagdo da sociedade
civil foi muito intensa: “Quando a sociedade civil quer ela consegue derrubar o
governo e quando o governo quer ele se une contra a sociedade civil”. (Entrevistada
17). Nesse sentido, hd tematicas que mobilizam a sociedade que se reune e vota em
bloco, assim como o governo. “Entdo, hd& momentos em que vocé quer discutir uma
pauta que vai ser a favor da sociedade civil e que vai contra o entendimento do
governo e a gente observa que ha um posicionamento de apoio ou ndo de um grupo,

tanto de um grupo quanto do outro.” (Entrevistada 13).

Ha ainda situagdes ainda em que héa divergéncias internas dentro da
sociedade civil. "Muitas vezes as proprias instituicdes que representam tem alguns
pontos que ndo tem entendimentos, defende a sua instituicdo e ndo o movimento
como um todo” (Entrevistada 2). Outra conselheira ainda disse que 0 CONADE ¢ um
conselho de direitos, mas ele ndo ¢ constituido majoritariamente por organizagdes que
defendem essa perspectiva dos direitos, a maioria ¢ de organizagdes coorporativas que

se interessam por recursos financeiros. (Entrevistada 1)

Hé ainda entrevistados que entendem que a relagdo entre governo e
sociedade civil tende a busca pelo consenso nas discussdes dentro do CONADE.
Conforme apresenta um conselheiro: “hd um processo de convencimento e
sensibilizacdo do governo com a sociedade civil, mostrando a ela, melhores formas de
atuagdo, fazendo com que a sociedade civil se torne um parceiro nas discussdes e

deliberagdes politicas.” (Entrevistada 5).

Segundo uma das conselheiras da sociedade civil, a sociedade civil da
equilibrio para o governo. "Ha divergéncia de pensamento. O governo apoia uma
linha e a sociedade civil outra. Mas eu acredito muito no dialogo. H4 melhor forma de
crescer ¢ com o dialogo. Nem sempre todo mundo precisa concordar com tudo."
(Entrevistada 15). “As pessoas tdo l& em uma postura, ndo precisa ser de
concordancia, mas de estabelecimento de didlogo e tentando achar uma solucdo
possivel mesmo com posicdes diferentes.” Esse processo exige uma compreensao
prévia da realidade, realizada em momentos anteriores ao da reunido: “E, vocé ta

vendo que vai entrar naquela pauta. Antes mesmo disso ja foi feito mil conversas, mil
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pactuagdes. Ja recebeu mil reclamagdes. Eu ja entendi o que td acontecendo.”

(Entrevistada 6)

A maioria dos conselheiros da sociedade civil afirma a necessidade de uma
maior mobilizagdo do segmento das pessoas com deficiéncia, de modo que as
deliberacdes das politicas ndo sejam apenas simbolicas. Essa articulagdo ocorre em
torno de algumas tematicas, como afirmou essa conselheira: "Esporadicamente
fazemos reunido em separado da sociedade civil. E dependendo das demandas temos

uma atuag¢ao em blocos." (Entrevistada 15).

5. As préticas politicas: democratizagdo ou corporativismo?

A maioria dos conselheiros da sociedade civil afirmou que embora o
Conselho discuta sobre a politica publica para pessoas com deficiéncia, por vezes isso
ndo representa mudancgas. “A questdo ¢ que o CONADE ndo tem o poder de mandar
fazer, ele pode orientar, se posicionar. Nao ha interferéncias, o CONADE tem o
direito e o dever de se posicionar e € o que nos fazemos.” (Entrevistado 8). “Nao ha,
muitas vezes a pratica e a experiéncia comprova que muita coisa ¢ concedida para que
se pare de cobrar”. Ou ¢ concedido de uma forma impossivel de ser implementada ou
¢ concedido, mas nenhum outro ato ¢ feito.” (Entrevistado 11). “Talvez exista, um
compromisso politico no papel, mas na realidade ainda estd muito falho.”
(Entrevistado 7). Nesse sentido, alguns conselheiros destacaram que o poder publico,
por muitas vezes, ndo leva em consideracdo o posicionamento do conselho ou que as
suas deliberagdes sdo inviabilizadas. Trata-se de uma questdo de “vontade politica”,

no termo de uma conselheira.

Por outro lado, ha conselheiros que afirmam o compromisso do governo em

concretizar as propostas:

Eu vejo o conselho como um conselho muito participativo. Eu acho que as
pessoas, assim, ¢ um conselho que as pessoas discutem, tem as suas divergéncias, mas
ainda eu sinto que ¢ um espago que eles buscam ter uma integragdo porque ¢ um
direito para todos, assim, ali, sabe, presente. Entdo todo mundo se sente muito
contemplado. O que eu ja ouvi dizer ¢ que em alguns outros momentos foi mais

rivalizado isso, assim, foi mais disputado. Hoje eu vejo mais um grupo que de fato
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quer ter o seu alcance, né, o objetivo maior ¢ que de fato a politica pra tratar dos

direitos da pessoa com deficiéncia consiga ser mais efetivada. (Entrevistada 3).

Apesar das fragilidades do conselho, 0 CONADE tem voz muito ativa
principalmente junto aos conselhos municipais e estaduais. Uma conselheira citou que
algumas secretarias governamentais sdo mais participativas que outras e que as
entidades divergem de pensamento entre si e ndo se articulam. Nesse sentido, segundo
um dos conselheiros o CONADE possui mais influéncia no Congresso do que no
Executivo. Uma conselheira entrevistada explicitou os tensionamentos existentes no

CONADE no seguinte trecho:

Existe uma discussdo. Por que o conselho € paritdrio entre governo e
sociedade civil? Porque o governo ¢ o legislador e o executor das agdes € nds ¢ quem
vivenciamos as consequéncias disso, a efetivacdo disso na ponta. Entdo algumas
coisas acontecem e se efetivam ou ndo e nds trazemos para ca. E muitas vezes nos
precisamos da explicagdo deles e até dizer para eles, os conselheiros do governo, que
as coisas ndo estdo se efetivando 14 na ponta. Entdo em alguns momentos a gente
conflitua porque a gente questiona a lei e em outros momentos a gente questiona o
porqué que ndo se efetiva a politica. E por outro lado hd uma contribuicdio com
informagdes, que muitas vezes a gente ndo tem, € uma resposta para eles.

(Entrevistada 13).

Alguns entrevistados afirmaram que no CONADE ha a busca pelo didlogo:
“Nao ¢ consenso, mas ¢ um conselho que consegue dialogar. O ministério, né, o
conselheiro governamental coloca uma coisa e a sociedade civil diz "Olha, isso
funciona 14, mas ndo funciona aqui, por exemplo, explica", sabe. Entdo, eu acho que
tem em alguns momentos vocé€ consegue observar que a reunido flui, que os assuntos
sdo debatidos, que as coisas sdo colocadas.” (Entrevistada 3). Isso significa em um
compromisso tanto da sociedade civil como do governo na construcdo da politica para
pessoa com deficiéncia: “.  Segundo algumas entrevistadas essa forma de atuagdo
presente no CONADE ¢ resultante da mobilizagdo das pessoas com deficiéncia. Nesse
sentido, ¢ a sociedade civil que tensiona esse espaco, apresentando demandas e

cobrando respostas do poder publico:

A participagdo no CONADE, sempre tem representantes que sdao mais

dindmicos, que fazem proposi¢des, que trazem discussdes € tem aqueles que muitas
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vezes querem so coletar informagdes e ndo tem uma atuagdo tdo ativa como os outros.

Tem um movimento que ¢ mais forte, a gente consegue identificar, eu pessoalmente
acho que os movimentos dos cegos s@o muito politizados, sdo muito questionadores,
os surdos também, eu acho que também tem essa participagdo da fisica e da
intelectual, mas tem alguns que se destacam mais, tem aqueles que gostam de brigar
mesmo né. Eu acho que tem sim um papel importante na democratizacdo dos direitos,
talvez precisasse até mais, mas ai eu estou colocando por grupos, mas eu acho que
eles t€ém um papel importante pra que a gente possa avangar cada vez mais, e falo do

governo também. (Entrevistada 2)

“Claro, o CONADE defende um grupo populacional muito especifico, e a
populacao em geral tem uma ideia de pessoa com deficiéncia com um estereétipo
mesmo, de o cego, o surdo, o cadeirante, enfim, entre outras coisas. Claro que sdo
pessoas com deficiéncia, mas a gente tem sempre que lembrar que nessa agenda, que
¢ uma agenda digamos assim de grupos populacionais vulneraveis, € ¢ um movimento
muito forte no Brasil, pessoa com deficiéncia ¢ um movimento muito forte. Eles sao

organizadissimos. Eles sdo numerosos. Eles sdo valentes e brigam.” (Entrevistada 6)

Nesse sentido, alguns representantes governamentais problematizaram qual

sociedade civil compde o CONADE:

“Se vocé ¢ um movimento social cujo DNA ¢ muito de base social mesmo,
tem um tipo de comportamento. T4 muito na defesa, na linha dos direitos, das
conquistas, ele participa, ele cobra, ele te ajuda a fazer, mas € sempre muito muito. Eu
acho que as entidades mais estabelecidas, institui¢des, elas colocam de um modo um
pouco diferente. Nao que elas ndo reivindiquem. Elas reivindicam, mas tem ja ¢ uma

reivindicacdo que também ¢ de uma posi¢ao institucional.” (Entrevistada 6)

“A gente tem que considerar dois pontos: um aspecto que a propria
composicdo do colegiado, um colegiado paritariamente do lado da sociedade

majoritariamente estdo as organizagdes filantropicas comunitarias, sem fins
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lucrativos, que em sua maioria prestam servigos, ndo sdo organizagdes que focam no

direito, existem duas ou trés. Portanto esse ¢ um ponto fundamental, o CONADE ¢
um conselho de direitos, mas ele ndo ¢ constituido majoritariamente por organizagdes
que defendem essa perspectiva dos direitos, a maioria € de organizagdes coorporativas

que se interessam por recursos financeiros.” (Entrevistada 1).

Em relacdo as praticas politicas do CONADE ainda foi citada a importancia
da articulagdo com o Legislativo, a exemplo da aprovacdo da Lei Brasileira de
Inclusdao (LBI), além do proprio Executivo. Segundo alguns entrevistados, o
CONADE tem poder de influenciar a agenda publica e a garantir de direitos para

pessoas com deficiéncia inclusive com poder de pressdo no Congresso Nacional.

Segundo os dados dos questionarios, 85% dos conselheiros possui uma visao
positiva acerca da importancia do CONADE para ampliagdo e garantia dos direitos da

pessoa com deficiéncia, compreendendo que ele tem um papel muito importante.

Em relagdo a articulacdo entre conselho e Legislativo, 76% dos conselheiros
responderam que as deliberacdes do CONADE influenciam a agenda do Congresso
Nacional. As justificativas foram diversas. Como exemplos estdo a Lei Brasileira de
Inclusdao (Lei 13.146/2015), A Lei da Aposentadoria especial para Pessoas com
Deficiéncia (Lei Complementar 142/2013) e a Lei para Autistas (Lei 12.764/2012).
Essa articulagdo ocorre de diversas formas como a apresentagdo, discussdo,
negociacdo com parlamentares e elaboracdo de projetos de lei. Especificamente sobre
a LBI, uma conselheira da sociedade civil explicou: “No legislativo eles também
criaram uma frente parlamentar das pessoas com deficiéncia. A LBI foi uma
articulagdo bacana entre o0 CONADE e essa frente. E necessaria essa articulagdo.”

(Entrevistada 17).

As respostas apontam que os conselheiros sdo mais otimistas em relagdo a
influéncia do CONADE na atua¢do de Ministérios e Secretarias. Entre as respostas,
88% dos conselheiros afirmou que as deliberagdes do Conselho influenciam as
politicas publicas para pessoas com deficiéncia elaboradas por esses 6rgaos. Uma
resposta interessante afirma que “na verdade a resposta correta seria talvez”,

expressando que hé limites nessa influéncia, mas que ela ocorre.
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Entre os exemplos de deliberagdes estdo o Plano Viver sem Limites, agdes na

area da saude como a Proposta para Desenvolver Diretrizes para o atendimento das
Mulheres com Deficiéncia no SUS e a Coordenagdo Geral de Saude da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Saude, regulamentacdes no ambito do Ministério do
Transporte por meio da Agéncia Nacional dos Transportes Terrestres e o Programa

Turismo Acessivel do Ministério do Turismo.

As respostas dos conselheiros foram positivas ao expressarem que “O
governo ouve muito o CONADE”. Além disso, “sempre que as deliberagdes do
CONADE chegam aos 6rgaos executivos, estas sdo discutidas e na medida cabivel ¢é
implementada”, “A elaboracdo de propostas de politicas publicas voltadas para as
pessoas com deficiéncia, sejam novas ou aquelas que precisam ser revistas ou
alteradas, na maioria das vezes sdo apresentadas ao Conselho para conhecimento,
debates, contribuigdes, criticas, escuta qualificada, trocas de experiéncias e
aprovacdo” e que “As deliberagdes do CONADE sdo fundamentais para a nossa

atuacdo junto as acdes, projetos e programas que tangem o tema da acessibilidade.”

Um conselheiro destacou a trajetoria de constru¢do do CONADE: “Hoje o
CONADE ¢ porque, por exemplo, quando qualquer 6rgdo, qualquer poder que for
fazer uma agdo de politica publica voltada para pessoa com deficiéncia, ele sempre
busca 0 CONADE por esse reconhecimento desse movimento que foi desde os anos
80 e foi até a criagio do CONADE. E um orgido de controle social bastante
significativo e também busca monitorar, acompanhar sempre a garantia dos direitos
das pessoas com deficiéncia.” “Entdo, o CONADE hoje ¢ um o6rgdo que representa,
que tem assim, ¢ muito valorizado tanto pelo poder executivo quanto pelo poder
legislativo e também o judiciario. A gente também, os tribunais, a area de justiga
sempre esta buscando. A OAB também ¢ outra que estd sempre junto com a gente € a

gente busca auxilio a eles.” (MPS)

AVANCOS E DESAFIOS DO CONADE:

Os conselheiros afirmaram que o CONADE permite ampliar a visibilidade
das pessoas com deficiéncia no governo e, consequentemente, suas demandas na
formulagdo de politicas pubicas que atendam suas necessidades. Embora haja diversas

consideragdes sobre a necessidade de ainda se avangar nessa area, um conselheiro
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afirmou: “A visibilidade que se tem das pessoas com deficiéncia ¢ gigantesca

comparada com alguns anos atréas, o fato de terem rampas e braile em vérios lugares,
acho que ¢ a parte mais visivel dessa exposi¢do.”. Na mesma dire¢do, outro
conselheiro explicou: “Um segmento que sempre esteve na invisibilidade, ainda
continua, mas estd avancando, estd na pauta do dia, na prioridade nos poderes
publicos e provocar a discussdo no Brasil em Conselhos estaduais e municipais
através de capacitacdo, através dos debates sdo avangos importantes”. Como
expressoes dessa visibilidade estdo a inser¢do do CONADE no “jogo politico”, termo
utilizado por um conselheiro. Nesse sentido, ele tem se inserido em embates, na
proposta de programas como o Programa Viver sem Limites, no qual esteve presente
na formulacdo e execucdo, além do planejamento das politicas ptblicas desenvolvidas
pela Secretaria de Direitos Humanos. Esse fato ¢ citado como avango também por

conselheiros governamentais, conforme o seguinte trecho:

“Entdo, o papel do CONADE eu acho extremamente importante porque ele
permite essa sessdo interministerial também. E um conselho, tem a sociedade civil
trazendo as suas demandas. Eu acho que ¢ uma forma, todo conselho ¢ uma forma de
aproximar o que aquela populacdo, que aquele grupo ta dizendo pra fazer chegar no
governo. E um canal muito direto. Eu acho muito fantastico. E por outro lado, é
possibilidade também de reunir com esses atores interministeriais que a gente muitas
vezes também ndo tem. A gente fala da integracdo, mas ninguém atravessa a rua nao.
A demanda que a gente tem aqui ¢ tamanha que, assim, se vocé ndo se organiza, vocé

¢ engolido por ela. Entdo, ¢ fundamental.”

Outro avanco apresentado pelos entrevistados foi a ampliagdo do didlogo e
articulagdo com o Legislativo que permitiu conquistas importantes para as pessoas

com deficiéncia a exemplo da aprovagao da LBI.

Também foi abordada a expansdo de conselheiros dos direitos das pessoas
com deficiéncia nos ambitos estadual e municipal e a maior articulagio com o
CONADE. “Dentro das articulagdes do conselho conseguimos avangos, na antiga
gestdao tinhamos 460 conselhos hoje temos 600 conselhos dentro do pais; entdo quer
dizer houve um acréscimo de quase 50%. Houve um trabalho de conscientizacdo nos

estados e municipios, que avangou dentro de 2 anos”.
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Em relagdo aos limites, os entrevistados relataram o longo intervalo de

tempo entre as reunides, que ocorrem com frequéncia bimestral. “Porque como as
reunides sdo bimestrais, e cada um do que estd aqui tem diligencias, seus afazeres,
cada esta se dedicando para seu cumprimento. Entdo fica para a reunido mesmo e a
cargo da mesa diretora. A mesa diretora tem mais atribui¢cdes do que os outros em si.
Estou percebendo, ainda mais nessa gestao, 0 compromisso enquanto vice- presidente
¢ enorme." Outro conselheiro destacou que ha muitas demandas concentradas para as
reunides e nem todos os assuntos sdo esgotados. Houve ainda questionamentos sobre
as limitacdes financeiras e orcamentarias do CONADE e a auséncia de um fundo

especifico, os quais foram apresentados como limites para a atuagao do Conselho.

Ha ainda entrevistados que mencionaram a necessidade de uma ruptura
cultural com a visdo de incapacidade da pessoa com deficiéncia e a importancia de
seu protagonismo. Conforme destaca um entrevistado: “A maior dificuldade que eu
acho ¢ a barreira atitudinal. Porque a barreira arquitetonica vocé pode construir uma
rampa”. Nesse sentido, outro conselheiro destacou que as pessoas com deficiéncia

devem lutar por direitos e ndo precisam de favores.

Tendo em vista o contexto de instabilidade politica, houve preocupagio por
parte dos conselheiros em relagdo ao rumo do CONADE apés o impeachment da
presidenta Dilma Roussef. A continuidade desse espago de participacdo, na opinido de
uma conselheira, dependeria da mobilizacdo e pressdo dos conselheiros. “Hoje hd um
receio de alguns direitos sejam limitados, principalmente por essa juncdo de
ministérios. A questdo de o conselho ter seu reconhecimento como uma secretaria do
governo, foi uma grande conquista, uma autonomia e hoje ha esse receio de se perder

esse espaco. Hoje ninguém sabe como vai ficar essa questdo.”

Um conselheiro governamental se mostrou preocupado com a democracia no

Brasil ao afirmar que o controle democratico ainda ¢ fragil apesar dos avangos.

"No geral, vou falar entdo sobre o conselho, eu acho que a gente esta num
caminho de segmento que a consegue teve varios avancos, tem muitos desafios, mas
acho que a gente pode, o Brasil ¢ um dos paises que mais avangcou em politicas
publicas da pessoa com deficiéncia, a gente tem uma legislagdo que nos fortalece.
Quando teve a ultima reunido em Genebra, que o Brasil foi convidado, pra prestar

conta da conven¢do, geralmente, pelas politicas que ja sdo existentes, ndo ¢ que o
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Brasil ¢ uma referéncia, mas ele sempre ¢ chamado pelos avangos de algumas coisas

que a gente ja conseguiu. O que precisa melhorar? Muito ainda. Agora a gente precisa
cumprir o que a legislacdo ja trouxe pra gente, implementar a acessibilidade, a
educacdo inclusiva, a questdo do transporte acessivel para todos, desenho universal,
ter um espago onde estd programado e acessivel as pessoas com deficiéncia, para
todos, que a pessoa com deficiéncia, ou idoso, qualquer um vai conseguir circular. Eu
acho que o grande desafio nosso ¢ a gente conseguir fazer com que as pessoas,
principalmente dos conselhos municipais, consigam saber realmente o significado,
consiga ter todas as informagdes, consiga levar pras pessoas que estdo no seu

territorio."

7. Conclusdo

Os resultados da pesquisa mostram que o CONADE expressa um avango
para a construcdo e fortalecimento das politicas publicas para as pessoas com
deficiéncia no Brasil. Nesse sentido, este conselho tem demonstrado potencial
democratizador por meio da mobiliza¢ao da sociedade civil e pressdo exercida sobre o
Estado. Os indicadores mais democraticos que constatamos foram: poder de decisdo,
mobilizacdo e participacdo da sociedade civil, vontade politica do governo e forte
representatividade dos conselheiros ora por identidade ao tema ora por compromisso

politico com a luta por direitos para pessoa com deficiéncia.

Ressaltamos que o espaco do CONADE estd em um contexto de disputa
entre projetos politicos, cabendo a sociedade civil tensionar as deliberagdes politicas
para que efetivamente garantam direitos para as pessoas com deficiéncia. Os dados
apontam para o efetivo exercicio do papel dos conselheiros por meio do acesso a

informagdes e poder de influéncia nas pautas e decisoes do conselho.

O Conade mostrou que vale a pena participar de um espaco publico de
controle social e democratico lutando por direitos e fortalecendo assim a “democracia

participativa” e qualificando a democracia representativa por parte do legislativo.

A pesquisa revelou a importancia do ativismo e protagonismo de alguns
setores da sociedade civil e também por parte do governo através de alguns
ministérios que fortalecem a luta da pessoa com deficiéncia na ampliagdo de direitos

sociais. Esse realmente ¢ um caminho e uma saida democratica para fortalecer as
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politicas publicas decididas as portas fechadas ou apenas de forma burocratica e

técnicas. O Conade, enquanto um espago de controle social foi fortalecido e precisa
manter sua forca e participagdo num contexto adverso de ameagas a democracia. Essa
experiéncia revelou essa democratizagdo e politizagdo no sentido de ampliar direitos
de ndo s6 ouvir a sociedade civil mais ampliar seus processos de decisdo através de

um encontro de disputas e consensos entre governo e sociedade civil.

Portanto esse ¢ o caminho para uma democracia vitoriosa nos termos de
Ranciére (2015), uma democracia que combate a corrupgdo, a falta de transparéncia
na relagdo entre publico e privado no trato da politica sociais e publicas no Brasil.
Esse estudo representa uma semente democratica numa cultura politica brasileira
fundada no favor e no privatismo das relagdes sociais. O espaco do Conade revelou
essa aposta participativa e democratica que embora com fragilidades mostrou que
quando a sociedade civil participa, se organiza e se mobiliza lutando por seus direitos
as politicas publicas se ampliam. Esse estudo entdo revelou a importancia desses
arranjos participativos representando aqui pelo Conade, um espago publico
participativo de efetivo controle democratico com disputas entre projetos, mas com

consenso em torno da luta pela Politica para pessoa com deficiéncia.
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