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Apresentacio

Este ¢ o sexto produto da Carta Acordo firmada entre o Ministério da Justica e
Cidadania (MJ), a Organizagdo dos Estados Ibero-Americanos (OEI), a Fundagao de
Empreendimentos Cientificos e Tecnologicos (FINATEC) e a Universidade de
Brasilia (UnB) para execu¢do do projeto “Implementagdo do Modelo Unico de
Avaliacdo e Valoragdo da Deficiéncia: uma andlise do processo de validacdo do
Indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr) pelas Politicas Sociais Brasileiras”. O
produto consiste em documentos técnicos parciais contendo metodologia de
acompanhamento, monitoramento e interven¢do na realizagdo dos processos de

validagao.

Os relatorios parciais de pesquisa tém o objetivo de ndo apenas prestar contas
do trabalho realizado. Consistem também em descrever os cenarios no momento do
relatorio para possibilitar revisdes metodologicas quando couber e de intervencao dos
entes publicos no direcionamento politico da implementa¢do futura do modelo

unificado de avaliagdo da deficiéncia.

A implementacdo do modelo unificado ¢ um processo que depende de
sensibilidade politica dos diferentes entes envolvidos a questdo da deficiéncia e de
consensos e pactuacdes entre a gestdo das varias politicas sociais brasileiras. O
acompanhamento desses processos permite a intervencdo precoce € antecipagdo de

possiveis desafios na conducao da politica social.

Introducio

A implementa¢do do modelo unificado de avaliacao da deficiéncia pelo Brasil
¢ um processo que requer esforcos de monitoramento para além daqueles que dizem
respeito aos tradicionalmente utilizados pelas politicas publicas e pela pesquisa social.
Com a ratificacdo da Convencao pelos Direitos das Pessoas com Deficiéncia em 2007

€ sua incorporagao ao texto constitucional como emenda em 2009, foi introduzido um



conceito de deficiéncia no nosso ordenamento juridico que, para muitas politicas,

servicos e profissionais, pode representar mudangas substanciais.

Para a Convencao, deficiéncia ¢ um conceito relacional, que apenas pode ser
compreendido e percebido na observagdo da interagdo entre o sujeito que possui
impedimentos ou lesdes e o ambiente onde estd inserido. Quando essa interacao ¢
desfavoravel ao sujeito por conta de barreiras, ocorre o fendmeno da deficiéncia,

descrita no texto da Convengdo como restri¢do de participacao.

O modelo de deficiéncia trazido pela Convencdo ¢ distinto do modelo
individual que foi implementado historicamente na maioria dos servigos e politicas no
mundo todo. Trata-se de uma mudanca ndo meramente conceitual, mas que produz
transformagdes no sentido da prote¢ao social e dos varios servigos, na medida em que
retira do individuo com impedimentos a responsabilidade pelas desigualdades sofridas
e passa a observar nos seus contextos barreiras para a sua participacao em condigdes

de igualdade com as demais pessoas.

Nesse sentido, acompanhar e monitorar pesquisas e implementa¢do de
politicas em matéria de deficiéncia requer esfor¢os tanto procedimentais como
teorico-metodologicos, de forma que a Carta Acordo que da origem a esta pesquisa
prevé a atuagdo da Universidade de Brasilia ndo apenas como uma institui¢do de
pesquisa, mas como um agente de intervencdo. A estratégia proposta originalmente ¢
a pesquisa-acdo, onde o alinhamento tedrico metodoldgico entre os entes federativos,
gestores e profissionais participantes pudesse ser rotineiro, ¢ caberia a equipe da
Universidade criar estratégias para acompanhar, monitorar € intervir nas varias
dimensdes que envolvessem o processo de Validagio do Indice de Funcionalidade

Brasileiro.

O presente produto foi previsto pela Carta Acordo inicialmente para que esses
mecanismos de acompanhamento pudessem ser descritos e relatados. No entanto,
considerando-se a dindmica da realidade e as mudancas conjunturais enfrentadas
pelos entes federativos participantes da pesquisa, as atribui¢des da Universidade
frente aos processos de validacdo sofreram alteracdes, o que reverberou na construcao
de novos mecanismos de monitoramento e intervengdo. Assim sendo, este produto

relata tanto as mudancas que aconteceram como as estratégias criadas pela UnB para



realizar o acompanhamento, monitoramento e avaliacdlo com a atengdo e

especificidade que o tema da deficiéncia requer.

Mudancas na metodologia de pesquisa

Originalmente, o papel da Universidade de Brasilia no processo de
implementagdo do Modelo Unificado de Avaliagdo da Deficiéncia era o de
coordenagdo e andlise de dados, de forma que os processos de validagdao em si, como
producao dos dados e ida ao campo, seriam conduzidos pelos 6rgaos e entidades que
possuem politicas federais para pessoas com deficiéncia e que compoem o Comité
Nacional de Cadastro Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia e da Avaliacdo Unificada
da Deficiéncia (Brasil, 2017). Segundo a Carta Acordo, o objetivo da pesquisa ¢
“analisar a apropriacdo do IFBr nos instrumentos de avaliacao da deficiéncia e propor
os aperfeicoamentos. Para isso pretende-se acompanhar e orientar os processos de
validagdo a serem realizados por o6rgdos setoriais de politicas publicas federais, com
enfoque classificatorio multidimensional e intersetorial — biopsicossocial e

interinstitucional.”

Diante das dificuldades dos orgaos e entidades em estruturar processos
proprios de pesquisa nos prazos estabelecidos, foi necessario rever e reestruturar tanto
a metodologia de pesquisa como o papel da UnB no desenvolvimento dos trabalhos.
Em avaliagdo de conjuntura, a Secretaria Nacional dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (SNDPD) e a UnB discutiram outras formas de produzir dados e garantir
a validacdo do IFBrM ao final do processo de pesquisa. Foram realizadas proje¢des
orcamentarias em varios cendrios e estudou-se a possibilidade de utilizar a estrutura
governamental e/ou de institui¢des do terceiro setor para proceder a aplicagao do

instrumento e sua validagao.

Uma das questdes debatidas entre a SNDPD e a UnB foi o desenho amostral.
O célculo amostral pode ser referido a suposi¢@o da prevaléncia da caracteristica a ser
diagnosticada. No caso do IFBr trata-se da gravidade das deficiéncias ou
simplesmente da existéncia de deficiéncia comparada com a auséncia de deficiéncia
segundo a avaliacdo procedida. O modelo de céalculo ¢ de uma comparacdo binaria

atendendo ao modelo de probabilidades binomiais. A suposi¢cdo da propor¢do do



atributo na populacao de referéncia para aplicagdo do instrumento determina o
tamanho minimo de blocos amostrais por idade, tipos de impedimento e outras

estratificacdes desejadas.

Devemos ter em mente que a intengdo do desenho de validagdo nao ¢€
representar nenhuma populacao. 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.!

Apos determinar qual seria a propor¢do de prevaléncia de gravidade de
pessoas com deficiéncia a ser medida pelo IFBr, seriam previstos blocos amostrais
com tamanho minimo estimado para distinguir gravidade/deficiéncia naquela
proporg¢ao pretendida ou pressuposta. Seriam feitos tantos blocos amostrais quantos os

subgrupos de interesse por idade, sexo, tipo de impedimento.

O célculo do tamanho minimo de blocos amostrais para uso em pesquisa do
realizadas no setor satde poderia supor proporc¢des 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 sera validado.
Esses calculos podem ser realizados segundo a féormula proposta por Joseph Fleiss
(1981) com 50% de proporcdo de pessoas com deficiéncia “graves” no exemplo

mencionado (FLEISS, 1981).

A equipe da Universidade de Brasilia fez uma proposta intermedidria,
considerando a importancia cientifica do estudo e a necessidade de proporcionar
respostas confidveis para a comunidade académica nacional e internacional. O motivo
para tais propostas ¢ o consenso entre pesquisadores e gestores de que a populagdo
pesquisada no INSS que serviu para estabelecer o “alvo” em 90% partiu da realidade
pré-selecionada dos trabalhadores adultos formais que, ao comparecer para solicitar

aposentadoria pela Lei Complementar 142/2013, ja sdo em sua maioria pessoas com

1 E importante ressaltar que apesar de n3o haver a intencdo de representar nenhuma populacio
especifica, o desenho amostral previu a realizagdo de coleta de dados nas cinco regiGes do pais, em
cidades de grande e pequeno porte, em razdo da possibilidade de haver diferencas de percepc¢do do
instrumento em face das diversidades regionais.



deficiéncia (Merchan-Hamann, Corréa-Filho et al, 2016). Isso resultou na validacao
do IFBrA em definir o modelo binario de “com deficiéncia” (88%) e “sem
deficiéncia” (12%) que no ano de 2018 passou a ser visto como uma perspectiva

muito otimista em relagdo aos demandantes de outras 30 politicas publicas para PcDs.

O consenso atual depois da execugdo da Fase I terminada em 27 de fevereiro
de 2018 ¢ que aquele “alvo” seria mais bem estimado pela propor¢do de 75% e nado de
90%. Isso se da em fun¢do de inferir-se que maior nimero ou propor¢do de pessoas
SEM deficiéncia se apresentam para demandar politicas como passe livre, meia-
entrada, isen¢ao de impostos para compra de bens de consumo e veiculos, além de
outras politicas menos assertivas quanto a gravidade das deficiéncias consideradas

para cobertura programatica oficial.

As discussdes da Fase I propiciaram também minimizar o emprego da
classificacdo de pessoas com deficiéncias as pessoas a quem sao atribuidos mais de
um impedimento fisico ou mental que sao classificadas como deficiéncias
“multiplas”. Foi discutido que sempre hd um impedimento predominante ou
determinante maior que torna desnecessario pesquisar este grupo como segmento em
separado uma vez que ele j& estd representado nos grupos de impedimentos
especificos predominantes. A solu¢ao encontrada foi apenas indicar como deficiéncia
multipla, acrescentando uma nova tela no instrumento de coleta de dados. Isso reduz

toda uma linha de grupos a serem amostrados na validagdo de fases II e IIL

O resultado ¢ que a amostra inicial pode ser redimensionada para menor
numero de pessoas visando validar o IFBr Modificado (IFBrM), sem prejuizo de
manter os pardmetros amostrais que determinam o tamanho das cotas amostrais, como
margem de erro e poder de teste. Este novo calculo com pequena redugao do tamanho
amostral geral foi apresentado pela equipe coordenadora da UnB como sugestao para
a aplicacdo do desenho amostral a partir de 2018. Abaixo detalhamos trés cenarios de

amostra:

Prevaléncia de 75%

Total de casos: 7.203 casos



Tabela 1

Deficiéncia/idade 0-3 5-10 11-17 18-59 >= 60
Visual - 288 288 288 288
Auditiva 288 288 288 288 288
Mental 288 288 288 288 288
Intelectual 288 288 288 288 288
Motora 288 288 288 288 288
Total 1441 1441 1441 1441 1441

Outras possibilidades apresentadas pela UnB, porém, menos recomendadas:
Prevaléncia de 85%

Total de casos: 4.898

Tabela 2
Deficiéncia/ldade 0-3 5-10 11-17 18-59 >= 60
Visual - 196 196 196 196
Auditiva 196 196 196 196 196
Mental 196 196 196 196 196
Intelectual 196 196 196 196 196
Motora 196 196 196 196 196
Total 980 980 980 980 980

Prevaléncia de 90%

Total de casos: 3.457

Tabela 3

Deficiéncia/ldade 0-3 5-10 11-17 18-59 >=60




Visual - 138 138 138 138

Auditiva 138 138 138 138 138
Mental 138 138 138 138 138
Intelectual 138 138 138 138 138
Motora 138 138 138 138 138
Total 691 691 691 691 691

Do ponto de vista da equipe da Universidade de Brasilia, o ideal ¢ trabalhar com uma

amostra intermediaria. Isso corresponderia a prevaléncia de 75% (7.203 casos).

Coparticipacio do Ministério da Saude

O Ministério da Saude que, ndo apenas possui a maior estrutura de
profissionais e servi¢os de saude para pessoas com deficiéncia no ambito federal, mas
havia avancado substancialmente nas discussdes sobre a validagdo do instrumento e,
inclusive, concluido o processo de contratagdo de consultor para viabilizar a aplicacao
do instrumento, prop0s a coparticipagdo na pesquisa para articular o campo
conjuntamente com a SNDPD e a UnB, viabilizando a produc¢ao dos dados no ambito
dos servigos do SUS. Assim sendo, as negocia¢des avancaram no sentido dessa nova

estruturacao da pesquisa e uma outra metodologia foi tragada.

O papel da Universidade, assim, ampliou-se para além da coordenagdo e
passou a ser também da condugdo pratica do campo de pesquisa, o que envolveu: a
capacitacdo dos profissionais que realizariam a avaliagdo da deficiéncia com o uso do
instrumento; a produ¢ao de um mecanismo de coleta, transferéncia e armazenamento
de dados; a concentragdo e gestdo do banco de dados de pesquisa € 0 monitoramento

dos dados produzidos para além da dimensao teérico-metodologica.

A sele¢do dos servigos que comporiam o novo campo da pesquisa foi realizada
pelo Ministério da Satde com a demanda da UnB de que atendessem a maior
diversidade regional possivel (todas as regides geograficas, capital e interior), que
possibilitassem o cumprimento da cobertura de todas as cotas de pesquisa, que foram

organizadas por idade (0 a 4 anos, 5 a 11 anos, 12 a 17 anos, 18 a 59 anos e acima de



60 anos) e por tipos de deficiéncia (Intelectual/cognitiva, auditiva, fisica, visual,
mental/psicossocial, pessoas sem impedimentos corporais). Outra solicitagao era de
que os servigos possuissem quadro profissional diverso, com formacdes distintas para
garantir o requisito da multiprofissionalidade e intersetorialidade das avalia¢des

(Brasil, 2015).

O Ministério da Saude conduziu a negociacdo com os gestores dos Estados e
Municipios selecionados, além de outros tramites burocraticos com os campos;
organizou a selecdo dos profissionais que participariam como aplicadores do
instrumento; auxiliou na distribuicdo das cotas amostrais definidas pela UnB;
conduziu com a Universidade e a SNDPD a capacitagdo dos profissionais em todos os

municipios e estados selecionados.

Principais mudancas na metodologia de pesquisa

Com o novo cenario, foi necessario um redesenho da pesquisa sob novos
objetivos (que expressassem a concentracdo da validacdo sob o centro da UnB). Os
objetivos de pesquisa foram redescritos como: Objetivo Geral - Validar o Indice de
Funcionalidade Brasileiro Modificado — IFBrM - de avaliacdo da deficiéncia para fins
de protecdo social. E como Objetivos especificos: Aplicar o instrumento a pessoas de
diversas idades e com cinco tipos de deficiéncia (fisica, visual, auditiva, intelectual e
mental); Compreender a percepcdo de profissionais e pessoas com deficiéncia
envolvidos na aplicacdo do IFBrM sobre o instrumento e possiveis modificagoes;
Validar o instrumento do ponto de vista da face propondo aperfeicoamentos; Validar
o instrumento do ponto de vista de sua acurdcia, calculando a sua sensibilidade e

especificidade e realizando ajustes a sua estrutura.

O IFBrM foi validado em seu contetido por meio do Comité Nacional de
Cadastro Inclusdao da Pessoa com Deficiéncia e da Avaliagdo Unificada da
Deficiéncia entre os meses de outubro de 2017 a margo de 2018. Na fase de validacao
de contetudo, o Comité realizou um conjunto de reunides com os representantes das
areas técnicas que modificaram o instrumento e entregaram uma versao final. Essa

versdo final foi assumida pela UnB para ser validada nessa pesquisa.
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Outra mudanca na metodologia de pesquisa foi de que, uma vez que a UnB
passou a se responsabilizar pela producdo dos dados no campo, a Universidade
submeteu um projeto como instituicdo unicéntrica para o Comité de Etica em
Pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais da Universidade de Brasilia (CEP/CHS) no
més de maio de 2018, tendo sido aprovado por este comité em Julho/2018. As
institui¢des coparticipantes selecionadas pelo Ministério da Satde que possuem
Comités de Etica em Pesquisa também avaliaram ou estdo em processo de avaliagio

do projeto apds aprovagdo pelo CEP/CHS.

As capacitagdes dos profissionais das instituicdes coparticipantes foram
realizadas entre os meses de julho e dezembro/18. A Universidade conduziu as
capacitagdes com o apoio da SNDPD e do MS. Mais detalhes sobre as capacitagdes

serdo apresentados no produto complementar ao desenvolvimento da Etapa 02.

As validagoes de Face e Acuracia foram iniciadas de forma concomitante no
més de outubro de 2018 em diferentes cidades polos no Brasil, conforme
especificacdo abaixo. E importante salientar que os campos foram abertos de acordo

com as aprovacdes dos Comités de Etica locais.

Quadro 1
Municipio Inicio do campo
Goiania Novembro
Campo Grande Outubro
Brasilia Previsdo: janeiro de 2019
Salvador Dezembro
Campina Grande Outubro
Recife Dezembro
Jodo Pessoa Outubro
Belém Novembro
Colinas do Tocantins Outubro
Nitero6i Outubro
Bauru Outubro
Sao Paulo Previsdo: janeiro de 2019
Crictima Novembro
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Floriandpolis Novembro

Nos municipios, os parceiros sdo instituicdes governamentais e/ou da
sociedade civil vinculadas as secretarias municipais e estaduais de satide que atendem
pessoas com deficiéncia nas suas expertises € que possuem equipes multiprofissionais
que possam aplicar o instrumento. Os procedimentos de cada etapa da pesquisa estao

descritos no projeto em anexo (Anexo 01).

Metodologia de acompanhamento, monitoramento e intervenciao

Considerando-se as mudangas no objetivo e a ampliagcdo da funcdo da UnB no
processo de validacdo do IFBrM, o acompanhamento, monitoramento e intervengao
no campo adquire novos contornos e possibilidades. O monitoramento previsto para
garantir o alinhamento teorico-metodologico dos entes federativos que conduziriam
processos proprios de validacdo se estendeu para um monitoramento da producao e
qualidade dos dados. A triade foi realizada principalmente por 3 vias principais: 1)
Capacitacdo dos profissionais (plataforma Ead e cursos presenciais); 2)

Monitoramento dos formularios de coleta do IFBrM e 3) Visitas ao campo.

Capacitacio dos profissionais

Por ser objeto de outro produto da Carta Acordo, as atividades piloto
(capacitacdes) serao brevemente apresentadas nesse documento. A Capacitacao dos
profissionais foi estruturada e realizada pela Universidade de Brasilia em todos os
municipios e estados selecionados. As capacitagdes foram institucionalizadas como
Curso de Extensdo na UnB (Anexo 02) com uma etapa a distdncia e uma etapa
presencial. A etapa a distancia foi operacionalizada via Plataforma EAD da Faculdade

de Saude da Universidade (https://fs.unb.br/ead/) e contou com modulos, participagao

em foruns, disponibilizagdo de textos, realizagdo de atividades e uma avaliacao final
dos participantes. A etapa presencial foi realizada nas cidades dos profissionais e

servicos participantes durante 3 turnos, nos quais os profissionais puderam discutir as
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dimensdes tedrico-metodologicas do IFBrM e puderam exercitar o uso do instrumento

por meio da aplicagdo de casos apresentados.

A formacdo para avaliacdo da deficiéncia nesta pesquisa ¢ entendida como um
processo continuo, dindmico e dialético, no sentido de que ndo ¢ recebida
passivamente pelos profissionais do servigo, mas construida com eles na medida em
que testam o IFBrM a partir das suas instrumentalidades. As capacitagdes compdoem
uma das vias de acompanhamento, monitoramento e intervencdo, pois produziram
espacos privilegiados para alinhamento dos conteudos da avaliacdo da deficiéncia no

modelo biopsicossocial tanto com gestores como com profissionais do SUS.

A qualidade dos dados produzidos esta relacionada com a compreensao do
modelo, tanto no que diz respeito ao dominio operacional do instrumento como em
face dos debates aos quais ele se vincula. No que diz respeito ao dominio dos debates,
a leitura dos textos, as discussdes nos foruns a distancia e as discussdes presenciais
permitiram multiplas interven¢des em direcdo a uma avaliagdo de qualidade para a
producdo dos dados. Sobre o dominio do instrumento, o contato permanente com 0s
profissionais provocou revisdes importantes no conteudo do Manual de Aplicagdo do
Instrumento de forma a tornd-lo mais claro e mais alinhado com a perspectiva

biopsicossocial que inspira 0 Modelo Unico.

2) Monitoramento do formulario de coleta de dados do IFBrM

Para a realizagdo das avaliacdes, a UnB construiu um formulario online para
preenchimento do IFBrM pelos profissionais no momento da avaliagio e um
formulério off-line para sistemas Android. A UnB ainda adquiriu 118 tablets e os
distribuiu entre os servigos a partir das cotas amostrais, para que pudessem realizar as

avaliagdes.

O formulario online esta hospedado em

http://ifbrmfasei.observatoriodeficiencia.org/login, conforme figura abaixo:
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Figura 1

Login - Survey

|+ U ifbrmfasei.observatoriodeficiencia.org
Apple iCloud Facebook Twitter Yahoo Noticias ¥ Popular ¥ Lphp

LOGIN

kmall ou Username

O campo username é obrigatério.
Senha

Lermbrar?

Para acessar o formulario online, cada profissional capacitado pela equipe da
UnB recebeu um login e uma senha. Os acessos ficam diretamente vinculados aos
profissionais por meio do nome, CPF, categoria profissional e CNES da institui¢do na
qual estd vinculado. Os dados citados sdo fechados e ndo podem ser modificados
pelos profissionais. Os demais dados pessoais, como data de nascimento, telefone,

etc., podem sofrer alteragdes.

A primeira tela do formuldrio consiste em um resumo das possibilidades para
acesso ao IFBrM e das atividades realizadas pelo avaliador e pelo CNES. Abaixo um

exemplo:
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Figura 2

<> ) (0] [(2)[(£]T ei.obse i fencia.org =
[ HE Inbox(?) Apple iCloud Facebook Twitter Yahoo Noticias > Popular ¥ Lphp

] |

Dashboard A / Dashboard

® — o=
Atualizar Perfil Minhas Sessoes Activity Log Logout
Everton Luis Pereira
s © UNB | Deficiéncia por faixa etdria
#A Dashboard Deficiéncia 0a3 4al0 11a17 18a59 60 ou mais

Atikvidade (Ultimas Duas Semanas)

Quando acessada a aba “Avaliados” do formulério, ¢ possivel visualizar os

usudrios cadastrados e que estdo aguardando por avaliagdo, conforme figura abaixo:

Figura 3
> @I @ EO ifbrmfasei.observatoriodeficiencia.org <

[ ## Inbox(7) Apple iCloud Facebook Twitter Yahoo Noticias ¥ Popular ¥ Lphp

]
e

‘

Avaliados A / Avaliados

‘ Nome ou CPF Q 4+ Novo

Everton Luis Pereira CPF Nome Completo Data de Nascimento Avaliagoes Agdo

2 ) _
Registros nao encontrados.

@ Dashboard

© Avaliados

Ao cadastrar uma nova pessoa a ser avaliada (clicando no icone verde “+
Novo”), o profissional encontrard um bloco inicial de perguntas que diz respeito aos
dados sociodemograficos do avaliado. Nesse formulario, os itens obrigatérios sao
Nome, CPF, data de nascimento ¢ nome da mae. Os dados obrigatorios irdo
configurar o formulério para as perguntas especificas por faixa etaria e impossibilitar

a duplicidade nas avaliagdes. Abaixo pode ser verificado o formulario inicial.
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Figura 4

e 00 Cadastrar Avaliado - Survey ']
eIl O e cbsenauorodencenciong/aalssorceae ___clueeallo
[ #E Inbox(7) Apple iCloud Facebook Twitter Yahoo Noticias ¥ Popular ¥ Lphp F
Cadastrar Avaliado A / Avaliados / Cadastro =
Cadastro basico Nome Completo
Informagdes basicas sobre o Nome Completo
avaliado.
Nome Social
Nome Social
Nome da Mae
Nome da Mae
Data de Nascimento
Sexo
Masculino Feminino
Deseja informar identidade de género?

ApoOs encerrar esse cadastro, a pessoa avaliada fica disponivel para
visualizacdo aos profissionais cadastrados no mesmo CNES. Na figura abaixo pode
ser verificado uma pessoa ficticia cadastrada. Qualquer profissional inserido no
sistema e pertencente a CNES pode cadastrar a pessoa com deficiéncia.

Os profissionais responsaveis pela avaliagdo, quais sejam, os profissionais da
saude de nivel superior que foram capacitados pela equipe da UnB, irdo clicar no
botdo verde “Avaliar” para iniciar a avaliagdo por meio do formulario especifico do
IFBrM. Abaixo pode ser visualizada a tela que os profissionais irdo encontrar.

Figura 5

e 0o Avaliados - Survey )
[ | > @ @] t@ ifbrmfasei.observatoriodeficiencia.org ¢ e @
Q] #E Inbox(7) Apple iCloud Facebook Twitter Yahoo Noticias ™ Popular ¥ Lphp r

Avaliados A / Avaliados -
. Nome ou CPF Q
Everton Luis Pereira CPF Nome Completo Data de Nascimento Avaliagdes Acdo
11.122.233-31 Jodo da Silva Santos 12/11/1984 [ Avaliar |
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O formulério off-line ¢ disponibilizado por meio de acesso ao Google Play para
Android. Eles foram previamente instalados nos tablets disponibilizados aos servigos

participantes da pesquisa.

O login e senha para o formulario off-line também foram disponibilizados aos
servicos/profissionais apds a realizacdo das capacitagdes. O login ¢ feito pelo e-mail
do profissional e a senha ¢ pessoal. Da mesma forma que o formulario online, o off-

line vincula o profissional a sua categoria, ao CNES e ao CPF.

Apos efetuar o login, o profissional deverd cadastrar novo usudrio. Os dados
obrigatorios das pessoas a serem avaliadas sdo os mesmos do formulario online. Apos
realizado esse procedimento, o cadastro fica disponivel no tablet em que foi realizado.
Apos a avaliagdo realizada, os dados ficam armazenados no equipamento eletronico.

Para envio a UnB, € necessario que o tablet seja conectado a uma rede de internet.

O uso dos formularios online e off-line permite o controle da qualidade dos
dados na medida em que garante a diversidade da formacdo das duplas avaliadoras
(cada profissional realiza login com seu proprio usuério e senha, que estdo vinculados
a sua formacao profissional). Garante, ainda, que todos os dados do instrumento
sejam devidamente preenchidos (o envio estd condicionado ao preenchimento
completo do questionario) e facilita os filtros por idade realizando-os

automaticamente a partir da data de nascimento das pessoas avaliadas.

O monitoramento da aplicacdo ¢ realizado tanto no que diz respeito a
qualidade dos dados, como em relacdo ao cumprimento das cotas destinadas aos
servigos coparticipantes. Assim sendo, a equipe da UnB disponibilizou pesquisadores
de referéncia para cada servigo, que acompanham mais detidamente os progressos no
campo, tiram duvidas dos profissionais e realizam visitas para acompanhamentos e

producao dos dados qualitativos.

3) Visitas ao campo

As visitas ao campo tém funcdo de acompanhar a implementacao da avaliacao,

atualizar os profissionais, alinhar as exigéncias burocraticas e tedrico metodologicas
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da pesquisa, tirar dividas dos profissionais, estreitar os lacos de parceria e produzir
dados qualitativos por meio de entrevistas e observagao participante. As visitas
podem auxiliar os municipios na coleta de dados, seja com a resolucdo de problemas

operacionais, seja no aprimoramento da qualidade dos dados coletados.
Foram previstas ao menos 3 visitas aos campos de pesquisa:

a. Uma visita para abrir o campo de pesquisa — onde o pesquisador de referéncia da
UNB leva os termos exigidos pelo sistema CEP/CONEP, disponibiliza os tablets para
o servico mediante a assinatura do Termo de Posse pelo responsavel do servico,
realiza reunides para alinhamentos e atualizagdes, acompanha as primeiras aplicacdes
tirando duvidas sobre conteudo e sobre o uso do sistema, escuta os profissionais sobre
suas primeiras percepgdes sobre o instrumento e estreita os lacos como referéncia

para aquela localidade;

b. Duas visitas para acompanhamento e producao de dados qualitativos, onde o
pesquisador de referéncia observa aplicacdes e entrevista profissionais e pessoas com

deficiéncia sobre o uso do instrumento e suas perspectivas sobre a avaliacao.

A primeira visita ja foi realizada em todos os campos ja autorizados pelos
respectivos CEPs a partir de 1° de outubro de 2018. Conforme descrito anteriormente,
ainda nao foram liberados os campos de Sao Paulo e Brasilia. Cabe uma observagao:
foi realizada uma visita no més de dezembro ao municipio de Sao Paulo com o
proposito de capacitar uma nova equipe e realizar outros alinhamentos teoricos e
conceituais com a equipe gestora. Os dados comecgaram a ser recebidos pela UnB em
23 de outubro e sdo acompanhados por relatdrios periddicos internos pela equipe de

pesquisa.

Estado da Arte da Pesquisa

Neste momento todos as 14 cidades com servi¢os coparticipantes da pesquisa
foram capacitadas, tanto via tecnologia EAD como pelos encontros presenciais. Nas
14 cidades, 08 institui¢des coparticipantes possuiam CEPs proprios, dos quais 5 ja

aprovaram o projeto localmente, faltando 2 aprovagdes com tramites ja avangados.
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Os dados da pesquisa comegaram a ser recebidos no dia 23 de outubro de

2018. Em 30 de novembro de 2018, as avaliagdes haviam avancado conforme

ilustram os graficos a seguir:

Figura 6
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A imagem acima apresenta o panorama das avaliacdes realizadas do dia 23 de
outubro a 30 de novembro de 2018. Tal imagem ¢ o consolidado disponibilizado pelo
banco de dados da pesquisa. Abaixo, foram desmembrados os graficos e tabelas para

fins da sua descrigao.

Figura 7
Base Geral

Periodo; 2311072018 & 30/11/2018

997 1.109 120 14
Avaliados AaliagBes Evaling Aaliagfes Mio
Cadastrados Iniciadas bt Finalizadas

No consolidado das avaliagdes cadastradas, € possivel observar que 92,88% do
quantitativo de avaliados cadastrados ja tiveram suas avaliagdes iniciadas e

finalizadas, tal nimero evidencia a importante adesdo dos profissionais ao processo

de validacao do IFBrM.

Tabela 4
Faixa Etaria Qtd.
1)0a4 211
2)5al0 250
3)11al7 179
4) 18 a59 339
5) 60 ou mais 130
Total 1109

Das avaliagoes iniciadas, como evidencia a tabela acima, a faixa etaria com
maior incidéncia de avalia¢des foram de adultos, entre 18 a 59 anos. Tal faixa ¢ a
abrangente, por isso, 0s servi¢os que ndo sao especificos para criangas ou pessoas

idosas, tém maior facilidade de cumprir a cota estabelecida.

Em segundo lugar estdo as faixas etdrias de criangas de 5 a 10 anos, e em
terceiro as de 0 a 4 anos, o que pode ser pensado como consequéncia dos servigos
especializados como CAPSi e as APAE, que em algumas cidades sdo responsaveis

pelo atendimento a esse publico, de forma que os Centros de Reabilitagdo atendem
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especificamente os adultos, como ¢ o caso da cidade de Criciuma/SC. Tal afirmacao
necessita do aprofundamento na etapa qualitativa da pesquisa para confirmacao desta
hipotese. As faixas etdrias de 11 a 17 anos e 60 anos ou mais foram as que até o

momento apresentaram o menor nimero de avaliagdes iniciadas.

Tabela 5

Deficiéncia 0ad 5a10 11a17 18a59 60oumais Qtd
Intelectual/Cognitivo 106 164 97 36 8 411
Auditivo 15 12 16 48 31 122
Fisico 63 50 38 137 57 345
Visual 20 12 10 50 18 110
Mental/Psicossocial 0 6 2 46 8 62
Nao tem Impedimento 7 6 16 23 7 59
Total 211 250 179 340 129 1109

Dos tipos de deficiéncia cujas avaliagdes foram iniciadas, observa-se a maior
incidéncia na deficiéncia intelectual e em segundo lugar da deficiéncia fisica, o que
também pode ser pensado como uma hipotese para andlise, de que ha um
protagonismo das APAE e Centros de Reabilitacdo e os sujeitos atendidos nessas
institui¢des sdo predominantemente pessoas com deficiéncia intelectual/cognitivo e
com deficiéncia fisica. As deficiéncias auditiva e visual, em grande parte, sdo

atendidas em servicos especificos.

Por outro lado, observa-se uma mudanga no quantitativo das faixas etarias
mais avaliadas, quando correlacionadas ao tipo de deficiéncia. O total de avaliagdes
iniciadas de pessoas com deficiéncia intelectual (deficiéncia com maior numero de
avaliagOes iniciadas) na faixa etaria de 5 a 10 anos ¢ quase 5 vezes maior ao de

pessoas adultas (faixa etdria com maior nimero de avaliagdes iniciadas).

Ainda assim, sdo as pessoas adultas com deficiéncia fisica que lideram no
quantitativo de deficiéncias cujas avaliagcdes foram iniciadas. Até o final de novembro
de 2018, a deficiéncia mental/psicossocial ¢ a que apresenta os menores numeros de
avaliagOes realizadas, apresentando uma média em relacdo aos demais tipos de

deficiéncia na faixa etaria de 18 a 59 anos.
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Os servigos de Atencdo Basica que estdo fazendo parte da amostra da
pesquisa, contribuem com o quantitativo de pessoas sem deficiéncia. Até o dia 30 de
novembro de 2018 foram iniciadas 59 avaliacdes de pessoas atendidas por esses

servicos ¢ cadastradas como sem deficiéncia.

Grafico 1
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O Grafico 1 apresenta o total de avaliagdes iniciadas e finalizadas, bem como
a especificidade do formulario, se utilizado no modo online ou off-line. O modo
online permite o acesso por meio de qualquer tipo de sistema operacional, sendo
necessario apenas a conexao com a rede de internet. Por outro lado, o modo off-line
sO esta disponivel para o sistema operacional Android. Nessa dire¢do, o maior
quantitativo de avaliac¢des iniciadas foi feito por meio do sistema online, apresentando
98,2% de avaliagoes finalizadas. Todas as avaliagdes iniciadas no modo off-line

foram finalizadas.
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O Grafico 2 apresenta o quantitativo de avaliagdes realizadas diariamente a
partir do dia 23 de outubro de 2018 ao dia 30 de novembro de 2018. Na ilustragao,
apresenta de forma decrescente (do ultimo dia para o primeiro) pela data de inicio das

avaliagdes cadastradas no sistema.

E possivel observar picos de inicio da avaliagio no més de novembro,
possivelmente em razao do periodo para organizacdo das agendas dos profissionais
apo0s a primeira visita de retorno da equipe de pesquisadores. Os profissionais
manifestaram, ainda, que reservariam periodos especificos para intensificarem nas
aplicagdes, como nos meses de dezembro de 2018 ¢ janeiro de 2019. E visivel que o
quantitativo de avaliagdes iniciadas e finalizadas superam aquelas que foram apenas
iniciadas. No processo de capacitacdo, os profissionais foram orientados a buscar
finalizar as avaliagdes iniciadas para garantir a adesdo das pessoas avaliadas e maior

confiabilidade das informacdes concedidas.

Consideragdes Finais

O presente documento apresentou a metodologia de acompanhamento,
monitoramento e intervengdo na realizagdo dos processos de validagdo do Indice de
Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM). Em face da conjuntura, que ¢

determinante no processo da pesquisa, houve mudangas metodoldgicas realizadas.

A Universidade de Brasilia assumiu o processo de validacdo do instrumento
em face das dificuldades dos entes federativos em estruturar processos proprios de
pesquisa nos prazos estabelecidos. Para tal, foi necessario rever e reestruturar tanto a

metodologia de pesquisa como o papel da UnB no desenvolvimento dos trabalhos.

A partir das discussdes entre a UnB e a SNPD foram realizadas projegdes
orgamentarias em varios cenarios € sobre a possibilidade de utilizar a estrutura
governamental e/ou de institui¢des do terceiro setor para proceder a aplicagdo do

instrumento e sua validagdo. Tal metodologia foi aderida pela sua viabilidade.

O Ministério da Satde ¢ um importante coparticipante neste processo, pois
além de possuir a maior estrutura de profissionais e servigos de satde para pessoas
com deficiéncia no ambito federal, havia avancado substancialmente nas discussoes

sobre a validag@o do instrumento e, inclusive, concluido o processo de contratacdo de
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consultor para viabilizar a aplicagdo do instrumento viabilizando a produgdo dos

dados no ambito dos servicos do Sistema Unico de Satde.

A partir das orientagdes da UnB, o MS selecionou os servicos, estados e
municipios para procederem o processo de validacdo do IFBrM. Apds as capacitagdes
realizadas nas 14 cidades selecionadas, as equipes estdo em processo de aplicagdao do
instrumento. Exceto Sdo Paulo e Brasilia, que ainda aguardam a autorizagdo de seus

respectivos Comités de Eticas.

Houve aproximagdo e estreitamento das relagdes com o0s servigos e
profissionais participes da pesquisa, de forma que o contato continuo tem sido
mantido. Dos dados disponibilizados entre os dias 23 de outubro a 30 novembro, ¢
possivel observar uma importante adesdo das equipes ao inicio da aplicagdo do
instrumento, tendo ainda uma expectativa de aumento conforme a organizagdo da
agenda dos profissionais. O banco de dados tem sido constantemente alimentado e

acompanhado pela equipe de pesquisa.

O retorno aos campos de pesquisa ¢ fundamental para a fase qualitativa, com
vistas a manter o acompanhamento, bem como para analisar as compreensdes dos
sujeitos envolvidos neste processo de pesquisa e validagdo do IFBrM. O presente
documento consiste em um relatério parcial, que sera complementado a medida que

os dados forem sendo consolidados.
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Resumo
Este é um projeto de pesquisa de validacdo do indice de Funcionalidade
Brasileiro (IFBr) para uso das politicas publicas no Brasil. O IFBr é o
instrumento designado pelo Governo Federal para avaliagdo da deficiéncia
para fins de protecdo social. A pesquisa € fruto de uma Carta-acordo entre a
Secretaria Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (SNDPD), a
Organizagao dos Estados Iberoamericanos (OEl), a Universidade de Brasilia
(UNB) e a Fundacado de Empreendimentos Cientificos e Tecnoldgicos da
Universidade de Brasilia (FINATEC). Segundo as normativas, a avaliagado da
deficiéncia a ser conduzida com o IFBr deve ter enfoque classificatorio
multidimensional e intersetorial — biopsicossocial e interinstitucional. A
validagao esta estruturada em duas fases: face e acuracia, visto que a
validagédo de conteudo do instrumento — Fase | - foi conduzida pelo Comité
Nacional de Cadastro Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia e da Avaliacao
Unificada da Deficiéncia entre os meses de outubro de 2017 e margo de
2018. O IFBr validado e modificado (IFBrM) sera aplicado por instituicdes
parceiras a um universo de 3.457 pessoas, estimado a partir de uma
prevaléncia de 90%, sendo os participantes identificados de acordo com
cotas por idade e por deficiéncia. A aplicagao do instrumento devera ser feita
por um profissional da saude e por um profissional das ciéncias humanas e
sociais, sempre em pares. As fases de validag&o de face (Il) e acuracia (lll)
serdo conduzidas sucessivamente entre os meses de setembro a dezembro
de 2018. Durante a aplicacdo do instrumento, a equipe da Universidade de
Brasilia conduzira a validacao de face em sub-amostra qualitativa com visitas
ao campo que combinardo técnicas de observacédo das cenas de avaliagéo e
de entrevistas com os profissionais e pessoas com deficiéncia participantes.
As avaliacbes serdo realizadas no espaco das instituicdbes parceiras e o0s
dados enviados a UnB por um sitio seguro da internet. Os dados da
validagao de face serédo analisados qualitativamente pela equipe de pesquisa
para avaliar possiveis problemas de compreensdao e aceitabilidade
sociocultural do instrumento. Os dados das avaliagdes conduzidas serao
analisados com softwares estatisticos visando a aplicagdo da Teoria da

Resposta ao ltem.
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1. INTRODUCAO

Ao longo da historia, é possivel afirmar que deficiéncia se constituiu
como um eixo prioritario de protegcéo social. Mesmo antes do surgimento das
politicas sociais, algumas formas de atengdo coletiva concorriam com o
espaco domeéstico no enfrentamento da deficiéncia (Castel, 1998). A
deficiéncia, quando ndo tratada com medidas de exterminio, configurou-se
como um contingente populacional expressivo com pouco ou nhenhum espago
na vida coletiva (Thomson, 1996; Courtine, 2006). Em ambientes poucos
sensiveis a diversidade humana e organizados em torno do trabalho como
forma prioritaria de sustento pessoal, os corpos que ndo atingiam o ideal de
funcionamento e produtividade tornaram-se uma questdo importante
(Abberley, 2002). Da clausura doméstica ao encarceramento institucional, da
filantropia aos cuidados médicos, a histéria da protecao social a deficiéncia é
uma historia de desigualdade e discriminagéo.

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 € 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 espaco
para uma participacdo social equitativa, a deficiéncia passou a ser um
elemento de risco para as mais variadas formas de privacdo. Assim, em tais
contextos de padrdes corporais tao restritos, a deficiéncia se configurou como
uma questao importante.

N&do ha consensos sobre qual seja a melhor forma para se definir a
deficiéncia. Muito embora ela tenha sido alvo de atencgao coletiva ha varios
séculos, a importancia de uma definicdo ganha corpo apenas no século XX,
com a consolidagdo dos estados-nagdo e a sistematizagdo da atencao
publica a questbes consideradas socialmente relevantes. Com o surgimento

das politicas sociais e de enfrentamentos sistematicos de demandas
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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
definigdo publica sobre quem seriam essas pessoas.

Por muitos anos, o enfrentamento publico da questdo da deficiéncia
dependeu da hegemonia dos saberes biomédicos. A definicdo da deficiéncia
requeria um diagndstico e apenas a figura da autoridade médica. Para fins de
protecdo social, a deficiéncia passou a ser traduzida como corpos com
desvios de fungdo ou estrutura assim reconhecidos por um profissional
médico, que poderiam ser manipulados e/ou reabilitados com foco nos
padroes de funcionamento considerados normais. Assim, ao mesmo tempo
em que descreviam os corpos com impedimentos, os saberes biomédicos se
constituiam como verdadeiras ciéncias da reabilitagdo. O diagndstico medico,
nesse sentido, foi considerado por muitos anos como um atestado suficiente
e legitimo da deficiéncia para fins da protegéo social.

Foi apenas na década de 1970, em um contexto de critica
epistemologica e de reivindicagbes de maior participacdo de multiplos
coletivos excluidos, que se deu a entrada de pessoas com deficiéncia na
disputa discursiva e que as hegemonias sobre a deficiéncia passaram a ser
contestadas. 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 descricdo da propria
experiéncia existencial, as pessoas com deficiéncia provocaram os pilares de
justificagao e legitimidade sobre seus préprios corpos. Para o debate, uma
descricdo legitima deveria considerar a experiéncia da deficiéncia em seus
termos para ser valida.

Até os anos 2000, no entanto, a guinada epistemolégica dos estudos
sobre deficiéncia n&o havia alcancado significativamente o ambito das
deliberagbes politicas. No plano internacional, varios documentos para a
promog¢ao dos direitos das pessoas com deficiéncia foram adotados sem
sucesso pela Organizagao das Nagdes Unidas, como as declaragdes sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncias Mentais (Assembléia Geral das

Nacdes Unidas -AG-ONU, 1971), sobre os Direitos das Pessoas Deficientes
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(AG-ONU, 1975), o Programa Mundial de Agao para as Pessoas com
Deficiéncia (AG-ONU, 1982), os Principios para a Prote¢cdo das Pessoas com
Doengas Mentais e para a Melhoria do Atendimento da Saude Mental (AG-
ONU, 1991), e as mais recentes Normas Uniformes sobre Igualdade de
Oportunidades para Pessoas com Deficiéncias (AG-ONU, 1993).

Tais documentos, no entanto, 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
producdes dos estudos sobre deficiéncia, tais documentos ndo possuiam
vinculagado juridica, de forma que sua implementacdo pelos paises nao
poderia ser fiscalizada e, portanto, ndo era obrigatéria (Courtis, 2011).

No ano 2000, foi iniciado um movimento que mudou radicalmente a
disputa discursiva sobre a deficiéncia no mundo. Neste ano, a delegagéo do
México propds uma Convencao para tratar especificamente dos direitos das
pessoas com deficiéncia, visto que os instrumentos de direitos humanos
disponiveis ndo haviam provocado mudangas na situagao de subalternidade
das pessoas com deficiéncia no mundo (Courtis, 2011). Com a proposta,
foram realizadas uma série de negociagbes que culminaram com a
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia no
ano de 2006.

Diferente dos documentos internacionais anteriores, a assinatura da
Convencao produz um efeito vinculante para os paises, que devem prestar
contas bianuais das suas acdes para um Comité da ONU. Caso tenham
também assinado o Protocolo Facultativo da Conveng¢do, podem ser
fiscalizados e responsabilizados por sua implementagdo (Dhanda, 2008;
Mégret, 2008).

A publicacdo da Convencao afeta as disputas pela autoridade
discursiva sobre a deficiéncia pois submete seu texto as tensdes politicas dos
campos do saber nos varios paises signatarios. O efeito vinculante da
Convencgao, se nao redistribui poder politico entre os varios discursos,
demanda revisdes internas que atendam as exigéncias do texto publicado.
No que diz respeito a definicao da deficiéncia, a Convencgao o vincula tanto a
nogao de impedimentos corporais quanto as barreiras, deixando claro que ha
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um deslocamento conceitual do foco na mera limitagcdo funcional para a
restricdo de participagéo (Brasil, 2009).

Uma das bases da nova correlacado de forgas nessa luta discursiva foi
o lema “nada de ndés sem nos” (Nihil de nobis, sine nobis), que do contexto
original de relagdes internacionais, passou a ser adotado pelo movimento de
pessoa com deficiéncia na Africa do Sul e na Europa oriental na década de
1990. Nesse espirito, a construgao da Convencgao contou com a participacao
da sociedade civil e sujeitos representativos da vivéncia da condi¢ao de
subalternidade. Este fato se apresenta como uma novidade no formato
tradicional dos documentos legais ao inaugurar essa participacédo direta e
possibilitar a incorporagdo de medidas inovadoras (Barbosa, 2013).

Nesta direcdo de ampliacdo democratica, o Brasil enquanto pais
signatario assume a obrigatoriedade de implementagdo da Convengao. Além
disso, adquiriu status constitucional no pais apos ter tramitado pela Emenda
Constitucional 45 no Congresso Nacional. Por isso, e ao se tratar de uma
Convencgao Internacional, possibilita que as conquistas presentes sejam
generalizadas a toda a sociedade (Barbosa, 2013).

Nesta diregdo, em 6 de julho de 2015 foi sancionada a Lei N° 13.146
que institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, tendo
como base a mencionada Convencgao e seu Protocolo Facultativo. Esta Lei é
destinada a assegurar e a promover, em condi¢cdes de igualdade, o exercicio
dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia,
visando a sua inclusao social e cidadania (Brasil, 2015). Ao discorrer a
respeito de quem sao consideradas pessoas com deficiéncia de que trata a
Lei, o Art. 2° segue a Convengao ao reconhecer aquela que tem impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacédo plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condigbes com as demais pessoas.
(Brasil, 2015).

Diante dessa compreenséo, essa lei prevé que quando for necessaria,
a avaliacdo da deficiéncia devera ser realizada por equipe multiprofissional e
interdisciplinar que considere: “lI - os impedimentos nas fungdes e nas
estruturas do corpo; Il - os fatores socioambientais, psicologicos e pessoais;
Il - a limitacdo no desempenho de atividades; e IV - a restricdo de
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participagao” (Brasil, 2015 Art. 2 §1°). Para isso, incumbe ao Poder Executivo
a criagao de instrumentos para a avaliacdo da deficiéncia.

A Lei Brasileira de Inclusao, dessa forma, delega a necessidade de
criagao de instrumentos de avaliagao que estejam de acordo com o conceito
de deficiéncia presente na Convencao e que respondam as particularidades
das politicas executadas. Para isso, esses instrumentos devem se basear no
modelo unico brasileiro de classificacdo e valoracdo das deficiéncias que foi
solicitado pelo Grupo de Trabalho Interministerial, instituido pela Presidéncia
da Republica em 26 de setembro de 2007. O projeto foi viabilizado pela
Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
orgao da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, e
teve inicio em janeiro de 2011, sendo concluido em abril de 2012 (Franzoi et
al, 2013).

O grupo de trabalho se debrugou sobre a criacdo do indice de
Funcionalidade Brasileiro (IFBr), o qual, baseado na Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude da Organizacao
Mundial da Saude (CIF), delimitou o eixo central da avaliagdo como a
funcionalidade. A CIF é a revisao da Classificagdo Internacional de Leséo,
Deficiéncia e Handicap (ICIDH) publicada em 1980 pela Organizagdo Mundial
da Saude (OMS). Essa Classificagdo se dava como uma extensao da
Classificacdo Internacional de Doengas (CID) vinculando a deficiéncia a
doenca e leséo.

A revisdo da ICIDH contou com a presenca constante de entidades
académicas e movimentos sociais de pessoas com deficiéncia e, ainda hoje é
tema de constantes analises e reflexdes criticas. A CIF desloca a concepcéao
de deficiéncia vinculada a doenca e a localiza no dominio da saude. Nesta
direcdo, a saude é compreendida enquanto constructo que se baseia no
corpo, no individuo e na sociedade. Segundo Diniz (2007) “O principal
objetivo da CIF foi instituir um novo vocabulario, capaz de correlacionar os
trés dominios de saude em igualdade de importancia de modo a facilitar a
compreensao das funcionalidades e das deficiéncias.” (p. 48). Dessa forma,
incorpora o reconhecimento da deficiéncia como uma construgao social e

ambiental e ndo apenas corpérea e individual.
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A luz do modelo social da deficiéncia que a compreende na relacdo do
corpo com impedimento com as barreiras, o indice de Funcionalidade
Brasileiro (IFBr), seguindo a orientagdo de se configurar em um modelo
unificado de avaliagdo da deficiéncia, tem como objetivo “aferir o grau de
funcionalidade de um individuo sob avaliagao pericial, sendo sua construcao
baseada na CIF” (Franzoi et al, 2013 p.169). Busca ainda, a diferenciacéo do
modelo estritamente biomédico que se centra no diagndstico sobre o que
leva o sujeito a estar em determinada situagdo, com o objetivo de normatiza-
lo ou medicaliza-lo, avangando na direcdo de outra forma de visualizar a
questdo, que leva em consideragdo o ambiente e identificando “o grau de
funcionalidade de individuos com diferentes caracteristicas e condigoes
socioecondmicas diferentes” (Franzoi et al, 2013 p.169).

Fica evidente a necessidade de utilizar esse instrumento na avaliacédo
da deficiéncia em diversos ambitos setoriais de aplicagdo de diversas
politicas publicas contemplando a dinamicidade da mesma, que ira influenciar
no acesso em igualdade de condigbes. Além de ser um instrumento criado
para ser utilizado pelas politicas sociais brasileiras, ele também ¢é de
propriedade da Secretaria Nacional de Promocédo dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia (SNDPD), do Ministério dos Direitos Humanos (MDH), o que
garante o seu dominio para o Estado brasileiro.

Uma versdo do indice de Funcionalidade Brasileiro modificado para
fins de concessdo da aposentadoria (IFBrA) esta sendo utilizado por
profissionais do INSS para avaliacdo da Lei Complementar 142/2013. Este foi
o primeiro beneficio a fazer uso da matriz do IFBr para avaliacdo da
deficiéncia em uma politica publica brasileira (Barbosa; Pereira; Rodrigues,
2017). A equipe da Universidade de Brasilia (UnB) validou o IFBrA ao longo
dos anos de 2014 e 2016 (Pereira; Barbosa, 2016; Merchan-Hamann;
Corréa-Filho et al, 2016), acumulando experiéncias e evidéncias para
contribuir na formulagdo de uma nova versdo para ser utilizada como um
modelo unificado de avaliagéo.

Assim, com o interesse publico de responder a demanda de criagao de
instrumentos que atendam as particularidades das politicas publicas
multisetoriais direcionadas as pessoas com deficiéncia, o presente Projeto
busca validar o IFBrM e contribuir ao seu aperfeicoamento e implantagao.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral
Validar o indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado — IFBrM - de
avaliacao da deficiéncia para fins de protecao social.

2.20bjetivos especificos:

Aplicar o instrumento a pessoas de diversas idades e com cinco tipos
de deficiéncia (motora, visual, auditiva, cognitiva e mental);

Compreender a percepgao de profissionais e pessoas com deficiéncia
envolvidos na aplicagdo do IFBrM sobre o instrumento e possiveis
modificagdes;

Validar o instrumento do ponto de vista da face propondo
aperfeicoamentos;

Validar o instrumento do ponto de vista de sua acuracia, calculando a

sua sensibilidade e especificidade e realizando ajustes a sua estrutura.
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3. METODOLOGIA
E necessario explicitar conceitualmente as etapas que geralmente se

encontram contempladas nas pesquisas de validagao:

CONTEUDO - avalia o grau com que as questdes do um instrumento
fornecem a informacao que se quer obter, isto €, a adequagao, completude e
abrangéncia dos quesitos segundo os conhecimentos cientificos que dao
base as regras de medida empregadas. Em geral passa pelo consenso entre
especialistas (Turato, 2003);

FACE — avalia o grau com que o instrumento mede o que pretende
medir incluindo a aceitabilidade dos quesitos ou instrumentos pelos
operadores ou especialistas e pelos entrevistados ou afetados, buscando a
adequagao cultural quanto a interpretagdo; adequacdo historica;
confiabilidade da troca, envio e recepcédo das mensagens entre examinados e
examinadores nas condi¢gdes em que o instrumento sera posto em operacgao.
Essa fase necessita de grupos de voluntarios que participem de um ensaio
junto a especialistas (Meinert e Tonascia, 1986; Sackett, Haynes et al., 1991);

ACURACIA - avalia estatisticamente comparando com um padréo-
ouro ou o melhor padrdao conhecido de diagndstico, a sensibilidade,
especificidade, valores preditivos e verossimilhanca; avalia também a
precisao, confiabilidade ou repetibilidade; efetividade e eficiéncia do emprego
do instrumento em comparagdo com as técnicas mais caras e mais
detalhadas que deram origem ao padrao-ouro. Essa avaliagdo € a mais cara
e mais longa, e depende de grupos de comparagado aleatorizados que
aceitem ser submetidos as regras do padrdo-ouro e do instrumento
classificador a ser testado (Szklo e Javier Nieto, 2007);

POS-USO - avalia as mudangas no desempenho do instrumento em
condicbes operacionais do emprego em massa, segundo as condigdes
geopoliticas e sociodemograficas. Casos aberrantes seriam detectados por
ouvidoria, e comparagbes em grupos maiores seriam conduzidas em
auditoria por amostragem. Resultados dessa fase em geral sdo avaliados por
Comités de Acompanhamento Interno (das instituicbes executoras) e Comités
Externos com membros da sociedade e de usuarios (Kelsey, Whittemore et
al., 1996; Hulley, Commings et al., 2008).
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Seguindo as especificagbes acima mencionadas, o presente projeto
realizar4 as validacdes de Face e Acuracia do Indice de Funcionalidade
Brasileiro Modificado (IFBrM) (Anexo ). O IFBrM foi validado em seu
conteudo por meio do Comité Nacional de Cadastro Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia e da Avaliagcdo Unificada da Deficiéncia entre os meses de
outubro de 2017 a margco de 2018. Na fase de validacdo de conteudo, o
Comité realizou um conjunto de reunides com os representantes das areas
técnicas que modificaram o instrumento e entregaram uma verséo final a ser
validada nesta pesquisa

As validagbes de Face e Acuracia serdo realizadas de forma
concomitante entre os meses de setembro e dezembro de 2018 em

diferentes cidades polos no Brasil, conforme especificagao abaixo.

Regido Geografica UF IBGE Municipio
Centro-Oeste GO 520870 | Goidnia
Centro-Oeste MS 500270 | Campo Grande
Centro-Oeste DF 5300108 | Brasilia
Nordeste BA 292740 | Salvador
Nordeste PB 250400 [ Campina Grande
Nordeste PE 261160 | Recife

Nordeste PB 250750 | Jodo Pessoa
Norte PA 150140 | Belém

Norte TO 170550 | Colinas do Tocantins
Sudeste RJ 330330 | Niteroi

Sudeste SP 350600 | Bauru

Sudeste SP 355030 | Sao Paulo

Sul SC 420460 | Criciima

Sul SC 4205407 | Floriandpolis

Nas cidades, os parceiros serao instituicbes governamentais e/ou da
sociedade civil vinculadas as secretarias municipais de saude que atendem
pessoas com deficiéncia nas suas expertises e que possuem profissionais da
saude e das ciéncias humanas e sociais que possam aplicar o instrumento.
As instituicdes que possuem Comités de Etica em Pesquisa também
avaliarao o projeto apés aprovacgao pelo CEP da Universidade de Brasilia.
Além disso, o projeto sera avaliado pelo Conselho Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP), visto a coparticipagdo na pesquisa do Ministério da
Saude.
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Abaixo descrevemos o percurso metodologico e detalhamos cada uma

das fases da pesquisa.

3.1 Validagao de Acuracia

O IFBrM sera aplicado por instituicdes parceiras do projeto e
vinculadas as secretarias municipais de saude nas cidades acima
mencionadas a um universo de 3.457 (trés mil, quatrocentas e cinquenta e
sete) pessoas, estimado a partir de uma prevaléncia de 90%, sendo os
participantes identificados de acordo com cotas por idade e por deficiéncia.

As cotas para a amostra serdo cumpridas de acordo com o quadro abaixo:

Quadro 1: Cotas amostrais minimas previstas por idade e tipo de deficiéncia
para validacio segundo previsio de prevaléncia de 90%.

- idade
Deficiencia 70 47510 | 11-17 | 18-59 | >= 60
Visual 138 138 138 138 138
Auditiva 138 138 138 138 138
Mental 138 138 138 138 138
Intelectual 138 138 138 138 138
Motora 138 138 138 138 138
Total (691 691 691 691 691

Esta etapa sera o procedimento essencialmente quantitativo e
epidemioldgico. Importa saber qual propor¢ao das pessoas sabidamente com
deficiéncia €& corretamente identificada e classificada pelo [IFBrM
(sensibilidade), bem como se o instrumento também se presta a excluir

pessoas nao deficientes de seus niveis de avaliagao (especificidade).

A pesquisa sobre pessoas com deficiéncia necessitara construir seu
proprio padrao de referéncia devido a inexisténcia de publicagdes ou
experimentos anteriores. Isso acontece com inovagdes diagndsticas ou
abordagens criadas por politicas publicas emergentes para publico que nao
foi estudado previamente (Merchan-Hamann, Corréa-Filho et al., 2016).

E importante saber de que maneira o desempenho do IFBrM sera
afetado pela prevaléncia de pessoas com deficiéncia no conjunto das

pessoas avaliadas, de maneira a estabelecer niveis de confiabilidade ou de
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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). Serao igualmente avaliadas a repetibilidade
(precisédo) ou confiabilidade das medidas com o mesmo entrevistador e com
entrevistadores multiplos avaliando as mesmas pessoas, determinando a
variabilidade ou concordancia intra e inter entrevistador. Nesta etapa serao
implementados os métodos epidemioldgicos pertinentes a validagao e analise
de consisténcia (Kelsey, Whittemore et al., 1996; Mcdowell e Newell, 1996) e

a teoria de resposta ao item.

A aplicacdo do instrumento (Anexo |) devera ser feita por dois
profissionais da saude de categoriais profissionais distintas. As cotas para a
aplicacdo do instrumento irdo obedecer a capacidade declarada por cada
instituicao parceira?.

Os profissionais das instituicbes receberdo capacitagdo da
Universidade de Brasilia para aplicar os questionarios. Os profissionais
também receberdo equipamentos eletrbnicos configurados para o
preenchimento do questionario e imediato envio aos servidores da
Universidade de Brasilia. Toda a despesa da capacitagdo e dos
equipamentos e softwares utilizados no projeto serao financiados com os
recursos da Carta-acordo firmado entre a SNDPD, OEI, UnB e FINATEC.
Somente participardo das entrevistas profissionais que forem previamente
capacitados pela equipe.

As avaliagdes serao realizadas no espaco das instituicbes parceiras e
os dados enviados a UNB por um sitio seguro da internet. Os dados das
avaliagbes conduzidas serdo analisados com softwares estatisticos

apropriados visando a aplicacéo da Teoria da Resposta ao Item.

3.2. Validacao de Face

A validacdo de face do indice de Funcionalidades Brasileiro Modificado

(IFBrM) sera de cunho essencialmente qualitativo e fara uso de diferentes

2 Apds leitura do projeto e assinatura do termo de aceite institucional na pesquisa, a Universidade de
Brasilia ird estruturar as cotas por municipio/polo.
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técnicas para a coleta de dados. Esta etapa sera responsavel pela reflexao
sobre as formas por meio das quais os aplicadores avaliam as pessoas com
deficiéncia com base no instrumento, bem como as perspectivas
apresentadas pelas pessoas com deficiéncia avaliadas.

Como aponta Bourdieu et al (2004), o método qualitativo de
construcdo de uma pesquisa busca suscitar a reflexdo sobre as produgdes
subjacentes em agdo quando da resposta de algumas perguntas. Sabemos
que, mesmo com todo um aparato pedagdgico ou normativo (dado, por
exemplo, por capacitagdes ou instrumentos legais como decretos e
portarias), as performances na implementagdo e a capacidade de agéncia
(Ortner, 1984; 2007) dos técnicos sao elementos substanciais no resultado
da politica.

Nesta etapa sera possivel saber quais sdo os elementos que
profissionais avaliadores e sujeitos avaliados utilizam para justificar as
tomadas de decisdao quando da aplicagdo do IFBrM. Mais do que isso, a
validagao de face podera trazer elementos essenciais para a compreensao
dos motivos pelos quais determinados itens do indice tiveram papel de
mensurar e avaliar a deficiéncia.

Para que possamos chegar a esses dados, faremos uso de, pelo
menos, duas técnicas igualmente importantes: a observagao participante e as
entrevistas semiestruturadas.

A coleta de dados da fase qualitativa da validagdo do IFBrM sera
realizada por pesquisadores da Universidade de Brasilia e estd organizada
em trés saidas a campo, cada uma compreendendo trés dias. Serdo
escolhidas dez instituicdes nos polos de realizacdo da pesquisa, de acordo
com a concentragcado das avaliagdes e da disponibilidade dos profissionais em
receber as equipes. Sera privilegiada a diversidade regional para favorecer a
diversidade sociocultural brasileira, muito embora a aplicagado do instrumento
nao busque especificamente a representagédo populacional.

Como mencionado anteriormente, o desenho da pesquisa prevé a
permanéncia de trés dias de um pesquisador em cada uma das cidades
selecionadas. Os dias em cada cidade serdo divididos em duas etapas
diferenciadas, que compreendem cada uma um método diferente: a

observacao participante e a realizacdo de entrevistas semiestruturadas com
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profissionais e pessoas com deficiéncia participantes da pesquisa. A
pesquisa respeita as subdivisbes propostas por Hahn (1999), que acredita
que o trabalho de campo, visto como a ida a campo e a vivéncia, conversa e
observagao do cotidiano dos sujeitos de pesquisa, deve ser subdividido entre
a “acdo” e a “cognicagao”. Ou seja, entre a observagdo e a produgdo de
entrevistas, sendo a primeira responsavel pelo carater da interacdo e a
segunda pela parte cognitiva.

Sera realizada observagao participante da aplicagao do IFBr por parte
dos profissionais, de pelo menos trés cenas por profissional por cidade
selecionada, cujo roteiro pode ser encontrado no Anexo Il. As entrevistas
semi-estruturadas, por sua vez, serao realizadas: (i) com o(s) profissionais de
saude, roteiro Anexo llI; e (ii) as pessoas com deficiéncia avaliadas, roteiro
Anexo V. E importante salientar que os profissionais e os participantes seréo
informados sobre a pesquisa e terao direito de aceitar ou ndo participar. Em
anexo estdo os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexos V e
V1) e/ou Termos de Assentimento para pessoas com deficiéncia adolescentes
(Anexo VII) que serdo disponibilizados para cada um dos segmentos.

Para a definigho do numero de pessoas com deficiéncia e/ou
profissionais que serdo entrevistados sera buscada a saturacédo (Fontanella,
Ricas, Turato, 2008; Fontanella et al, 2011). Neste procedimento, a amostra é
definida a partir da constatacdo por parte da equipe de pesquisa da
repetibilidade das respostas e do amadurecimento tedrico a partir dos dados
obtidos. De todo modo, estima-se realizar no minimo quatro (04) entrevistas
com profissionais em cada um dos municipios, totalizando cinquenta e duas
(52) entrevistas. No que se refere as pessoas com deficiéncia, a meta é
realizar ao menos dez (10) entrevistas em cada uma das cidades, totalizando
cento e trinta (130) entrevistas.

Cabe destacar que as observagdes participantes gerarao registros em
diarios de campo. Quando autorizadas, as entrevistas semiestruturadas
serdo gravadas e posteriormente transcritas por membros da equipe da
Universidade de Brasilia.

Visto o vasto material que sera coletado, as analises se darao por
meio da construgdo de categorias emergentes (Cassiani, Carili, Pela, 2008).
Neste procedimento de analise de dados, as informagdes séo sistematizadas
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para contemplar o dito e o vivido pelos sujeitos da pesquisa em seus préoprios
termos. A partir de uma analise sequencial das entrevistas realizadas
(Minayo, 2012), grandes categorias analiticas serdo criadas para
compreender 0 que os profissionais e as pessoas com deficiéncia pensam

sobre o instrumento e sobre o processo de avaliagéo.

3.3. Coleta dos dados

O inicio da pesquisa acontecera apenas apos a aprovagao do projeto
pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade de Brasilia e pela
CONEP. Além disso, a entrada no campo se dara a partir da aceitagao
explicita dos profissionais, que apesar de trabalharem nas instituicbes
parceiras e aceitarem aplicar o instrumento, poderao aceitar ou nao participar
de cada fase da pesquisa separadamente.

Os participantes da pesquisa serdo recrutados da seguinte maneira:

1) todos os participantes da validagdo de acuracia que serao
submetidos a avaliacdo dos profissionais da saude e das ciéncias sociais e
humanas (numero previsto = 3.457) serdo previamente contatados pelas
instituicbes parceiras de modo a consultar sobre a disponibilidade para
participar. O contato sera realizado previamente e sera respeitado o direito do
sujeito em participar ou ndo. Os contatos serdo realizados por profissionais
neutro utilizando duas estratégias: (a) por telefone ou outro recurso de
tecnologia; (b) anteriormente ou posteriormente aos procedimentos que os
sujeitos por ventura forem buscar na instituicdo parceira. O IFBrM somente
sera aplicado pelos profissionais apdés a assinatura do TCLE (Anexo VIII)
e/ou Termo de Assentimento (Anexo IX) pelos participantes.

2) os participantes da validagdo de face serdo aqueles que ja se
submeteram a aplicagao do IFBrM (no caso das pessoas com deficiéncia) e
os profissionais responsaveis pela aplicagao (profissionais de saude) ). As
entrevistas (numero previsto= 52 profissionais e 130 pessoas com
deficiéncia) e/ou observagdes participantes somente serdo realizadas apos a
assinatura dos termos de consentimento nos locais da sub-amostra

selecionados.
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3.4. Pesquisa em rede

Realizar a validagdo de um Indice que poderd ser utilizado em
diversas politicas publicas para pessoas com deficiéncia € um desafio que
pressupbe a atuagdo em rede. Face a necessidade de obter a amostra
minima e de garantir o reconhecimento das especificidades regionais,
considerou-se relevante construir uma pesquisa que contemplasse um
conjunto de instituigdes.

Nesse sentido, a proposta € contar com a parceria de instituicbes do
poder publico e/ou de organizagbes de pessoas com deficiéncia para o
auxilio na aplicacdo do IFBrM. Essa proposta foi produzida por considerar a
abrangéncia nacional, o facil acesso a pessoas com deficiéncia com
diferentes idades e perfis e a possibilidade de contar com os profissionais
exigidos.

As parcerias do projeto de pesquisa com as instituicées publicas e de
organizacgdes de pessoas com deficiéncia sera formalizada por meio de termo
de aceite institucional e mediada pelo Ministério da Saude (MS) e pela
Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNDPD). A
Universidade de Brasilia (UnB) é responsavel técnica e cientifica pelo projeto.
As articulacdes e definicdes dos polos sera de responsabilidade do MS e da
SNDPD.

A parceria objetiva que as instituicbes se comprometam em: (i)
recrutamento de pessoas com deficiéncia a partir das cotas estabelecidas; (ii)
aplicagao do IFBr por dois profissionais capacitados; (iii) sistematizacdo dos
dados coletados em formulario a ser disponibilizado pela UnB; (iv) envio
periodico dos dados; (v) disponibilidade em receber a equipe da Universidade
de Brasilia em pelo menos trés ocasides para a supervisdo direta do
processo de coleta de dados.

A UnB sera responsavel pelo acompanhamento do processo de
aplicagdo dos questionarios por quatro meios: (i) capacitacdo de todos os
profissionais que ficardo responsaveis pela aplicagao; (ii) visitas periddicas in

loco — trés visitas em cada centro; (iii) acompanhamento online da entrega
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dos questionarios aplicados; (iv) designacdo de um pesquisador responsavel
pela coordenacgao da cidade/polo.

As disposicdes sobre os compromissos € as responsabilidades de
cada instituicdo, bem como as contrapartidas técnico-cientificas serao
abordadas em instrumento a ser firmado quando da pactuagdo do projeto.
Nesse documento, serdo abordados temas como compartilhamento dos
dados apds o encerramento da coleta, parcerias na producgao cientifica e

possiveis acordos de cooperagao entre as instituicdes envolvidas.

3.5. Consideracgoes éticas.

Em respeito a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, da
Resolugdo 510/2016 e outras resolugbes, para garantir a protecdo dos
sujeitos de pesquisa e favorecer o controle social da pesquisa (Brasil, 2012;
Diniz & Guilhem, 2005; Rosa et al, 2006), o projeto sera submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa das Ciéncias Sociais e Humanas da Universidade de
Brasilia e ao Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Neste estudo, sera garantido o anonimato a todos os informantes
entrevistados. Os participantes serdo informados dos objetivos da pesquisa e
serdo lhes assegurado o sigilo em torno de sua identidade, a auséncia de
Onus para a sua participacdo na pesquisa e o seu direito de desistir de
participar da pesquisa a qualquer momento.

No que diz respeito as pessoas com deficiéncia, estas serdo
abordadas pela equipe de pesquisa antes da realizagdo das avaliagbes, do
lado de fora da sala de atendimento, distante da presencga profissionais
avaliadores e outros profissionais da instituicdo. Sera explicado aos possiveis
participantes os objetivos da pesquisa e estes serdo convidados a participar.
Eles serdo informados de que sua participagado néo é obrigatoria.

Algumas pessoas com deficiéncia podem utilizar-se de formas
alternativas de comunicacgao, e para essas, serdo produzidas versdes em
Braile dos TCLEs, que poderdo ou ndo ser assinados a depender da
preferéncia do entrevistado. Nos casos em que ele n&o optar pela assinatura,

sera registrado o consentimento em gravagao de audio. No caso de usuarios
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de Libras, sera requerida a participagado de um tradutor da convivéncia do
sujeito de pesquisa para facilitar a comunicacéo.

Ha um extenso debate sobre autonomia de pessoas com deficiéncia
intelectual, que desafia as compreensdes que sao exclusivamente centradas
em sujeitos considerados sem deficiéncia (Kittay; Carlson, 2010). Para
estudiosos da deficiéncia, as compreensdes recorrentes sobre autonomia
pressupdéem uma nocao de independéncia que nao contempla todas as
formas de associacao e convivéncia das quais dispomos enquanto sociedade
(Nussbaum, 2010). Para os estudos sobre deficiéncia, as pessoas sé&o
sempre interdependentes, sendo a independéncia um valor virtualmente
ilusério e que tem um efeito excludente sobre as pessoas que nao podem
manifestar suas vontades da mesma forma que as demais pessoas
(Nussbaum, 2010; Kittay, 1987, 1999, 2010). Assim sendo, solicitar
exclusivamente o consentimento aos tutores ou curadores de pessoas com
deficiéncia intelectual é considerado um desrespeito e uma forma de reiterar
a opressao que este sujeito ja sofre em outros espagos. Ao mesmo tempo em
que o curador é uma figura importante, que toma decisdes cotidianas pela
pessoa com deficiéncia e o representa para efeitos legais (Nussbaum, 2010),
a pessoa com deficiéncia ndo pode ser excluida das decisdes apenas por
apresentar um funcionamento diferente das pessoas sem deficiéncia (Kittay,
1999). O que o debate sobre deficiéncia pretende é alertar as varias
instancias sobre os desafios que a deficiéncia intelectual suscita e sobre a
sensibilidade ética requerida a todos nds no que diz respeito aos direitos e
escolhas destas pessoas.

Para os fins desta pesquisa, no caso de pessoas com deficiéncia
intelectual, sera requerido o consentimento de ambos, pessoa com
deficiéncia e curador/responsavel que possa auxiliar o participante a
compreender e avaliar autonomamente sua participacdo. Caso haja duvidas
do pesquisador sobre a legitimidade do consentimento do participante e de
seu curador, a entrevista ndo sera realizada.

Em casos de outras formas de comunicagao alternativa nao previstas
neste projeto, os pesquisadores irdo requerer a participagao de curadores ou
outros responsaveis na entrevista e no consentimento ou a entrevista podera

nao ser realizada. Esta € uma decisdo prévia de precaugdo no que diz
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respeito a prote¢cdo dos sujeito de pesquisa, dado que a diversidade corporal
é sempre desafiadora. O Comité de Etica sera informado caso haja situagdes

deste tipo.

4. CRONOGRAMA

O cronograma abaixo foi pensado como um modelo a ser utilizado
para os primeiros polos selecionados. Ao decorrer do tempo e das
pactuacdes estabelecidas, outros polos poderdao ser inseridos. Em caso de
insercdo de novos polos, adendos serdo inseridos na Plataforma Brasil para
avaliagdo ética (com novos documentos de responsabilizagdo e novos

cronogramas).

Atividade
Més Julho | Agosto | Setembro Qutubro Novembro | Dezembro

Capacitagao
dos X X
profissionais?®

Validagéo de
Acurécia
(aplicagéo do
IFBrM)*

Visita de
acompanhamen
to 01 (Validacao
de
Face/realizacao
de entrevistas)®

Visita de
acompanhamen
to 02 (Validagao
de
Face/realizagao
de entrevistas)

Visita de
acompanhamen
to 03 (Validacao
de
Face/realizacao
de entrevistas)

Reunido geral
com os polos
participantes®

3 A capacitac3o seré realizada pela Universidade de Brasilia (UnB). As capacitacdes terdo duracdo de
15 horas (trés turnos) presenciais e 14 horas a distancia.

4 0 IFBrM seré aplicado pelos profissionais capacitados das entidades/instituicdes parceiras.

5 As visitas de acompanhamento ser3o realizadas pela equipe da Universidade de Brasilia e terdo
duracgdo de trés dias cada.

6 0 local da reuni3o sera definido em comum acordo com os polos participantes.
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Anexo | - FORMULARIO IFBRM FASE |1 2018

FORMULARIOS 1 E 2 — FONTE INSTITUCIONAL, TECNICOS E PESSOAS.

Formulario 01: Identificagao Institucional da Avaliagao IFBRM

. Data da Entrevista de avaliagdo: ___ / /

. Identificacdo do Nucleo Validador

. Instituicdo onde foi realizada a entrevista.

. Cddigo da Instituicdo/Local onde foi realizada a Entrevista

. Cidade onde foi realizada a entrevista.

. Estado onde foi realizada a entrevista. __

Formulario 02: Resumo de Avaliadores e Pessoa que Informou cada Etapa

AVALIAGAO PRIMEIRO AVALIADOR [ PROFISSAO DO AVALIADOR ]

Data da avaliaco: / /

Local da avalia¢do: Cddigo:
Quem prestou as informacgdes:
[ prépria pessoa [ pessoa de convivio proximo [1ambos

1 outros - Especificar quem informou:

CPF do responsavel/informante:

Diagndstico Médico (documentado ou diagnosticado por médico na avaliagdo):

CID Causa: CID Sequela:

[1 Sem diagndstico etioldgico

Tipo de impedimento Previamente Informado (permitido assinalar mais de uma op¢ao):

[ Auditivo O Visual O Intelectual\Cognitivo

O Mental\Psicossocial O Fisico\Motor [1 Ndo tem impedimento
Data do inicio do impedimento mais importante: / /

Data de altera¢do do impedimento (se houver): / /
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AVALIAGAO SEGUNDO AVALIADOR [ PROFISSAO DO AVALIADOR ]

Data da avalia¢3o: / /

Local da avaliagdo: Cddigo:
Quem prestou as informacgdes:
(1 prépria pessoa [ pessoa de convivio préximo [ ambos

[ outros - Especificar quem informou:

CPF do responsavel/informante:

FORMULARIO 3 — IDENTIFICAGAO DO AVALIADO

Formulario 03: Identificacdo do Avaliado

Nome:

CPF: RG:

NIS/NIT

Data de Nascimento: ___ / /

Nome social:

Nome da Mae

Sexo: FO MmO

Deseja informar identidade de género?
] Sim ] Nao

Se sim, qual?

Quem prestou as informacodes:
(1 A prépria pessoa; [ Pessoa de convivio préoximo;

O Outros:

CPF do responsavel/informante:

O Ambos;
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Cor/Raga da Pessoa Avaliada: (I Branca [ Preta [0 Amarela [0 Parda [ Indigena

Escolaridade da pessoa avaliada:
1 NdoSeAplica [ Nenhuma [ Fundamental incompleto [ Fundamental completo

1 Média incompleta [1 Média completa [ Superior incompleto [ Superior completo

[0 Pés-graduando incompleto [ Pés-graduado completo

Estado Civil da pessoa avaliada:

[ Casado/Unido estavel [ Separado/Desquitado/ [ Divorciado [ Vitvo [ Solteiro Qual
a Posicdo do avaliado no Domicilio ou relagdo com responsavel pelo grupo familiar?

1 Pessoa responsavel pelo domicilio [ Cobnjuge, companheiro(a)

[ Filho (a), Enteado (a) [ Pai, Mae, Sogro (a) [ Genro ou Nora
] Neto (a) I Irm3o ou cunhado 1 Agregado (a)

O Inquilino (a) [ Tio(a), Sobrinho(a) e Primo (a)

O Outro. Qual?

Qual a localizagdo do domicilio em que vive a pessoa avaliada?

OUrbana O Rural

Qual tipo de domicilio em que vive a pessoa avaliada?

[ Casa [ Apartamento [ Sitio

[ Terra/reserva indigena 1 Tenda ou barraco 1 Em situagdo de rua
O Instituicdo [ Instituicdo para cumprimento de medida socioeducativa

[ Hotel, pensdo ou similares 1 Alojamento de trabalhadores

[ Comunidade quilombola 1 Assentamento/acampamento

[ Ocupacgdo 1 Albergue [ Outros (trailer, vagdo, etc.)

Quantas pessoas vivem no Domicilio?

Renda de toda a familia familiar Total: (valor em reais)
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Situacdo de Trabalho da Pessoa Avaliada:

[0 N3oSeAplica/N3otrabalha [ Desempregado [ Informal [0 Assalariado
Servidor PUblico [0 Conta Prépria (cooperado, individual) O Aprendiz O
Estagiario(@) [ Aposentado [ Pensionista [0 Empregador [J Outro

Qual a ocupacgdo principal do avaliado?

Qual a profissao do avaliado? (se for diferente da ocupacdo)

A pessoa avaliada recebe algum tipo de beneficio? (permitido assinalar mais de uma op¢ao)

[ Aposentadoria 1 Pensdo [ Auxilio-Doenga ClAuxilio-Acidente
ClAuxilio-Reclusdo 1 Auxilio- Inclusdo [ Beneficio de Prestagdo Continuada — BPC
[CIPrograma Bolsa Familia [J Outros Beneficios (destacar no manual- PVC, talidomida e

hanseniase). Qual?

[0 N3o recebe beneficio

O
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FORMULARIO 4: FUNGOES CORPORAIS - IMPEDIMENTOS

Formulario 04: Fungoes Corporais Acometidas — Impedimentos

(A ser preenchido pelo Primeiro Avaliador)

1. FungGes Mentais:

[J Fungdes Mentais Globais: consciéncia, orientacdo (tempo, lugar, pessoa), intelectuais (inclui
retardo mental e deméncia), psicossociais globais (inclui autismo), temperamento e
personalidade, energia e impulsos, sono.

[J Fungdes Mentais Especificas: aten¢do, memdria, psicomotoras, emocionais, percepgio,
pensamento, fungdes cognitivas de nivel superior, linguagem, calculo, sequenciamento de
movimentos complexos (inclui apraxia), experiéncia pessoal e do tempo.

2. Fungdes Sensoriais e Dor:

[1Visdo e Fungdes Relacionadas: acuidade visual, campo visual, fun¢&es dos musculos internos
e externos do olho, da palpebra, glandulas lacrimais;

[LIFunc¢Bes Auditivas: detecgdo, descriminagédo, localizagdo do som e da fala;
CIFuncgdes Vestibulares: relacionadas a posi¢3o, equilibrio e movimento;

[IDor: sensagdo desagradavel que indica lesdo potencial ou real em alguma parte do corpo.
Generalizada ou localizada;

[LIFuncgBes Sensoriais adicionais: gustativa, olfativa, proprioceptiva, tatil, a dor, temperatura;

3. Fungdes da Voz e da Fala:

[JVoz, articulagdo, fluéncia, ritmo da fala;

4. Fungdes dos Sistemas Cardiovascular, Hematoldgico, Imunolégico e Respiratorio:
CIFuncdes do Sistema Cardiovascular: fungdes do coragdo, vasos sanguineos, pressdo arterial

[JFuncgdes do Sistema Hematoldgico: produgdo de sangue, transporte de oxigénio e
metabdlitos e de coagulacéo;

[LIFuncgdes do Sistema Imunoldgico: resposta imunoldgica, reagdes de hipersensibilidade,
funcdes do sistema linfatico;

[LIFuncges do Sistema Respiratdrio: respiratdrias, dos musculos respiratdrios, de tolerancia
aos exercicios;

5. Fungdes dos Sistemas Digestivo, Metabdlico e Enddcrino:
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[LIFuncgdes do Sistema Digestivo: ingestdo, degluticdo, digestivas, assimilacdo, defecacdo,
manutencdo de peso;

[IFun¢Bes do Metabolismo e Sistema Enddcrino: fungbes metabdlicas gerais, equilibrio
hidrico, mineral e eletrolitico, termorreguladoras, das glandulas enddcrinas;

6. Fungdes Genitourinarias e Reprodutivas:
CIFunges Urindrias: fungdes de filtragem, coleta e excrec¢do de urina;

[IFun¢Bes Genitais e Reprodutivas: fungdes mentais e fisicas relacionadas ao ato sexual, da
menstruagao, procriagao;

7. Fungdes Neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento:
[LIFuncges das ArticulagBes e dos Ossos: mobilidade, estabilidade das articulagdes e o0ssos;
CIFungdes Musculares: forga, tdnus e resisténcia muscular;

[LIFun¢bes dos Movimentos: reflexo motor, movimentos involuntarios, controle dos
movimentos voluntdrios, padrdao de marcha, sensag¢des relacionadas aos musculos e fungdes
do movimento;

8. FungOes da Pele e Estruturas Relacionadas:

CIFuncgdes da Pele, pelos e unhas: protetora, reparadora, sensacdo relacionada a pele, pelos e
unhas.

Tipos de Impedimento AVALIADO com até trés qualificadores em ordem de
importancia.

Impedimento 1: codigo CID10

Data do inicio do impedimento mais importante: / /

Data de altera¢do do impedimento (se houver): / /

Impedimento 2:: cddigo CID10

Impedimento 3:: cddigo CID10
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FORMULARIO 5 — MATRIZ IFBRM

Formulario 05:
MATRIZ DO INDICE DE FUNCIONALIDADE BRASILEIRO MODIFICADA PELO COMITE CIAD

(A ser preenchida repetida e separadamente por cada Avaliador)

Proposta de MATRIZ do IFBR Modificado para Pontuacgdo
validagao de Face (Fase 02)
Notas alfanuméricas indicam fonte de quesitos CIF. Barreira Ambiental
(*)
indice de Funcionalidade Brasileiro — Versdo P|Amb | A | At |S
"M" -29/01/2018 e e S
T R e
P

1.Dominio: Aprendizagem e aplicacdo de
conhecimento

* | 1. Observar

Perceber, discriminar, reconhecer o que
enxerga e utilizar intencionalmente o
sentido da visdo - d110

A partir dos 3 meses de idade

* | 2. Ouvir

Perceber, discriminar, reconhecer os sons e
utilizar intencionalmente o sentido da
audicdo.- d115

A partir dos 3 meses de idade

3. Aprender a calcular

Lidar com nuimeros e realizar operagoes
aritméticas simples e complexas, compativel
com a faixa etaria.- d150

A partir dos 10 anos de idade

4. Adquirir habilidades

Desenvolver habilidades basicas e complexas
pra a execug¢ao de um conjunto de a¢oes e
tarefas compativeis com a faixa etaria, tais
como imitar e brincar. — d155 — adaptado

A partir dos 6 meses de idade

5. Concentrar a atengao

Concentrar intencionalmente a atengcdo em
estimulos especificos desligando-se dos
fatores que distraem, compativel com a faixa
etaria.- d160

A partir dos 3 anos de idade

6. Resolver Problemas

Encontrar solugdes para problemas em
situagdes simples e complexas, compativel
com a faixa etaria.- d175
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A partir dos 7 anos de idade

7

. Tomar decisoes

Fazer uma escolha entre opgoes,
implementar a opgao escolhida e avaliar os
efeitos, compativel com a faixa etaria — d177

A partir dos 8 anos de idade

. Realizar uma unica tarefa e atender a um tnico comando

Realizar a¢cOes coordenadas simples e
complexas, e atender a comando Unico,
compativel com a faixa etaria. — d210

A partir dos 2 anos de idade

. Realizar tarefas multiplas e atender a multiplo

s comandos

Realizar a¢cbes coordenadas simples e
complexas de forma integrada; e atender a
comandos mutiltiplos, compativel com a faixa
etaria. — d220

A partir dos 3 anos de idade

. Dominio: Comunicacao

1.

Compreensao de mensagens orais

Compreender as mensagens orais,
significados literais e implicitos, compativel
com a faixa etdria. - d310

A partir dos 3 anos de idade

. Compreensao de mensagens nao verbais

Compreender os significados das mensagens
transmitidas por linguagem corporal,
simbolos e imagens, compativel com a faixa
etaria. - d315

A partir dos 2 anos de idade

. Falar

Produzir mensagens verbais constituidas por
palavras, frases e trechos mais longos com
significado literal e implicito, compativel
com a faixa etaria. - d330

A partir de 1 ano de idade

4. Produgao de mensagens nao verbais

Produzir linguagem gestual, corporal, sinais,
simbolos e imagens, compativel com a faixa
etaria. —d335

A partir dos 6 meses de idade

. Compreensao de mensagens escritas

(Inclui Braille, quando couber)

Compreender os significados literais e
implicitos, compativel com a faixa etaria. —
d325

A partir dos 7 anos de idade

6. Produgao de mensagens escritas

| (Inclui Braille, quando couber)
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Produzir mensagens com significado literal e
implicito transmitidas através da linguagem
escrita, compativel com a faixa etdria. —d345

A partir dos 7 anos de idade

. Conversagdo oral ou em libras

Iniciar, manter e finalizar uma troca de
pensamentos e ideias, realizada através de
linguagem oral ou de sinais, com uma ou
mais pessoas conhecidas ou estranhas, em
ambientes formais ou informais, compativel
com a faixa etdria. —-d350

A partir dos 3 anos de idade

. Discutir

Iniciar, manter e terminar a analise de um
assunto, com argumentos a favor ou contra,
ou um debate através de linguagem oral ou
de sinais, com uma ou mais pessoas
conhecidas ou estranhas, em ambientes
formais ou informais, compativel com a faixa
etdria — d355

A partir dos 6 anos de idade

. Dominio: Mobilidade

1.

Mudar e manter a posi¢ao do corpo

Mudar a posigao do corpo de deitado,
agachado, ajoelhado, sentado ou em pé,
curvado ou mudar o centro de gravidade do
corpo. Manter a posi¢ao do corpo durante o
tempo necessario, como permanecer
sentado ou de pé no trabalho ou na escola,
compativel com a faixa etaria. -d410 e d415

A partir dos 6 meses de idade

. Auto transferéncias

Mover na mesma superficie ou de uma
superficie para outra, sem mudar a posi¢ao
do corpo (de deitado para deitado, de
sentado para sentado), de forma compativel
com a faixa etaria. d420 adaptado a redagdo
do BPC

A partir dos 2 anos de idade

. Alcangar, transportar e mover objetos

Alcancar acima da cabega, a frente, ao lado e
abaixo, transportar e mover objetos de
posicdo. — d430 (adaptada)

A partir dos 7 meses de idade

. Deslocar-se dentro de casa

Andar ou deslocar-se dentro da propria casa,
em um ambiente, incluindo areas anexas
quando aplicavel. Inclui deslocar-se de um
andar para outro, compativel com a faixa
etaria. — d4600

A partir de 1 ano de idade
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5. Deslocar-se dentro de edificios que ndo a propria casa

Andar ou deslocar-se dentro de edificios que
nao a propria residéncia, incluindo areas
anexas quando aplicavel. Inclui deslocar-se
entre andares, compativel com a faixa etaria.
—-d4601

A partir dos 3 anos de idade

[2))]

. Deslocar-se fora de sua casa e de outros
dificios

[}

Andar ou deslocar-se perto ou longe da
prépria casa e de outros edificios, sem a
utilizacdo de transporte, publico ou privado,
compativel com a faixa etdria. — d4602

A partir dos 5 anos de idade

7. Utilizar transporte individual como
passageiro

Utilizar transporte para se deslocar, como
passageiro, por meio terrestre, aquaviario ou
aéreo. — d4701

A partir dos 7 anos de idade

8. Utilizar transporte coletivo

Utilizar transporte coletivo para se deslocar,
como passageiro, por meio terrestre,
aquaviario ou aéreo. — d4702

A partir dos 12 anos de idade

Dominio: Cuidados pessoais

1. Comer

Executar as tarefas e acdes coordenadas de
comer o alimento servido, leva-lo a boca e
consumi-lo de maneira culturalmente
aceitavel, compativel com a faixa etaria. —
d550

A partir dos 2 anos de idade

2. Beber

Coordenar os gestos necessarios para tomar
uma bebida, leva-la a boca, e consumir a
bebida de maneira culturalmente aceitavel. -
d560

A partir dos 18 meses de idade

3. Lavar-se

Lavar e secar todo o corpo com agua e
produtos ou outros métodos de higiene e
secagem. —d510

A partir dos 6 anos de idade

4. Vestir-se

Escolher, colocar e tirar roupas e calgados de
acordo com as condigGes climaticas e sociais.
Inclui amarrar cadargos, abotoar roupas. —
d540

A partir dos 4 anos de idade
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5. Cuidar de partes do corpo

Cuidar das unhas dos pés e das maos, cabelo,
higiene dental e cuidados durante a
menstruagdo (quando se aplicar). — d520

A partir dos 10 anos de idade

6. Regulacdao da micgao

Controle urinario, escolha de local
apropriado, higiene apds excre¢ao. — d5300

A partir dos 3 anos de idade

7. Regulagao da defecagao

Controle da evacuacgao, escolha de local
apropriado, higiene apds excre¢ao. — d5301

A partir dos 3 anos de idade

8. Capacidade de identificar doengas e agravos a

saude

Identificar sinais e sintomas que possam
potencialmente comprometer a satde e a
integridade fisica, reconhecer abusos e
violéncia. IFBr original

A partir dos 3 anos de idade

5. Dominio: Vida Doméstica

1. Preparar refeigdes simples tipo lanche

Planejar, preparar e escolher alimentos
simples para lanches. — d6300 — adaptada

A partir dos 7 anos de idade

2. Cozinhar

Planejar e executar o preparo de refeigoes
gque exijam mais de um ingrediente, ou
utensilios, ou uma sequéncia de ag¢oes. Inclui
descascar, fatiar, misturar, amassar, mexer
os ingredientes e levar ao fogo. — d6301 —
adaptada

A partir dos 14 anos de idade

3. Realizar tarefas domeésticas

Organizar e realizar trabalho doméstico.
Administrar a casa, cuidar de objetos
pessoais, da casa e de animais, entre outros.
-d640

A partir dos 9 anos de idade

=Y

. Manutengdo e uso apropriado de objetos pess
casa

oais e utensilios da

Utilizar, guardar, e conservar objetos
pessoais, cuidar da casa e dos utensilios
domésticos. — d650 — adaptada

A partir dos 6 anos de idade

5. Cuidar dos outros

Ajudar os outros nos autocuidados,
movimento, comunicagao, rela¢des
interpessoais, nutricio e manutengao da
saude. -d660
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A partir dos 9 anos de idade

6. Fazer compras e/ou contratar servigos

Manuteng¢do da vida doméstica, transagoes
comerciais com dinheiro, trocar mercadorias
ou servicos necessarios para a vida didria,
compativel com a faixa etaria - d620

A partir dos 7 anos de idade

7. Comprar, alugar, mobiliar ou obter um lugar para morar. —

d610

A partir dos 18 anos de idade

8. Planejar e organizar a rotina diaria

Inclui administrar o tempo e planejar as
atividades ao longo do dia, compativel com a
faixa etaria. — d230

A partir dos 12 anos de idade

. Dominio: Educagdo, Trabalho e Vida Econémica

1. Educagao Informal

Adquirir habilidades e conhecimentos
educacionais em casa ou outro ambiente
nao institucional — d810

A partir dos 2 anos de idade

N

. Educagao Formal

Ter acesso, permanecer, participar, interagir,
adquirir habilidades e conhecimentos
educacionais e certificagdo (seja no ensino
infantil, fundamental, médio, educacao de
adultos ou superior). — d820 e d830 -
adaptadas

A partir dos 6 anos de idade

3. Qualificagao Profissional

Permanecer, participar, interagir, adquirir
habilidades e conhecimentos educacionais e
certificagdo em cursos e programas de
educagdo profissional (cursos técnicos e
profissionalizantes, aprendizagem
profissional, estagio, treinamento no
ambiente de trabalho). d825

A partir dos 14 anos de idade

=Y

. Trabalho Remunerado

Obter e exercer trabalho remunerado com
subordinacdo (empregado, servidor publico).
Inclui elaborar curriculo, identificar vagas,
preparar-se para a entrevista e participar de
processos de selegao e contratacao. — d850

A partir dos 14 anos de idade

[, ]

. Exercer trabalho por conta prépria (iniciativas
coletivas)

individuais, cooperadas ou

Inclui escolha de atividade, estratégias de
planejamento e gerenciamento/ou
participar das decisoes do grupo. — d8500
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A partir dos 18 anos de idade

6. Manter, progredir e sair de trabalho
remunerado

Planejar e realizar as tarefas demandadas,
sozinho ou em grupo e cumprir prazos e
metas. Inclui acesso a cursos, treinamentos,
promocgoes, bonificagdes, incentivos
profissionais em igualdade de oportunidades
com os demais colegas. — d845 —adaptada

A partir dos 16 anos de idade

. Administra¢ao de recursos econdmicos pessoa

is

(transagOes econdmicas complexas)

Inclui transagdes de bens ou propriedades,
manter e administrar uma conta bancaria. -
d865

A partir dos 18 anos de idade

7.Dominio: Relag¢6es e Interagdes Interpessoais,
Vida Comunitaria, Social, Cultural e Politica

*

1. Interagao Interpessoal

Interagir com as pessoas, mostrando
respeito, afeto, tolerancia, atitude critica,
contato fisico contextual e apropriado,
reagOes socialmente adequadas. - d710
adaptado

A partir dos 3 anos de idade

. Relagoes com familiares e com pessoas familia

res

Criar e manter relagdes com membros do
nucleo familiar ou pessoas proximas.
Participar da rotina familiar. - d760 adaptado

A partir dos 18 meses de idade

. Relag6es em ambientes formais

Criar e manter relacionamentos especificos
em ambientes formais com professores,
funcionarios, profissionais ou prestadores de
servigos, superiores, subordinados e pares. —
d740

A partir dos 6 anos de idade

. Relagbes com estranhos

Estabelecer contatos temporarios com
estranhos para fins especificos como:
perguntar o caminho ou fazer uma compra. -
d730

A partir dos 6 anos de idade

. Relagbes intimas

Criar e manter relagdes romanticas ou
intimas. — d770

A partir dos 14 anos de idade

. Participar de atividades da vida comunitaria

Participar em todos os aspectos de reunides,

organizagoes, cerimonias, associagoes e
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grupos sociais. — d910 adaptado

A partir dos 7 anos de idade

7. Participar de atividades culturais, de recreagao e lazer

Inclui excursodes, jogos, esportes, cinema,
museus, teatro, trabalhos artesanais, tocar
instrumentos musicais e outras atividades
culturais. — d920 adaptado

A partir dos 6 anos de idade

8. Lidar com emogdes e adequar o comportamen
contexto

to de acordo

como

Habilidade de reconhecer emogoes, impulsos
e fontes de estresse, e ser capaz de
responder a eles nas interagdes, de maneira
contextual e socialmente apropriada,
compativel com a faixa etaria. - d720 e
d2401 adaptados

A partir dos 7 anos de idade

(]

. Participar de atividades da vida politica e social enquanto ci

dadao

Participar como cidadao da vida social,
politica e governamental. Ter o status de
cidadao, desfrutar dos direitos, protegées,
prerrogativas legais e deveres associados a
cidadania, inclusive ao voto. — d950
adaptado

A partir dos 16 anos de idade

Soma total de Pontos
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FORMULARIO 6 - MODELO LINGUISTICO FUZzZY

Formulario 06:
MODELO LINGUISTICO FUZZY -

(A ser preenchida repetida e separadamente por cada Avaliador)

Observacio a ser retirada: sao trés referéncias originais, um modificado e dois

acréscimos.

Deficiéncia Auditiva

() Houve pontuagdo 25 ou 50 em alguma atividade do Dominio Comunicagido(2) ou
Relagdes e Interagdes Interpessoais, Vida Comunitaria, Social, Cultural e Politica (7); OU
houve pontuacdo 75 em todas as atividades dos Dominios Comunicagao(2) ou Relagoes e

Interagdes Interpessoais, Vida Comunitaria, Social, Cultural e Politica (7).
() A surdez ocorreu antes dos 6 anos.

() Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.

Deficiéncia Motora

( ) Houve pontuagdo 25 ou 50 em alguma atividade do Dominio Mobilidade (3) ou
Cuidados pessoais (4); OU houve pontuagdo 75 em todas as atividades dos dominios

Mobilidade (3) ou Cuidados pessoais (4).
() Desloca-se exclusivamente em cadeira de rodas.

() Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.

Deficiéncia Visual

() Houve pontuacdo 25 ou 50 em alguma atividade do Dominio Mobilidade (3) ou Vida
Doméstica (5)

OU houve pontuagdo 75 em todas as atividades dos Dominios Mobilidade (3) ou Vida

Doméstica(5).
() A pessoa ja ndo enxergava ao nascer.

() Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.
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Proposta Modificada e Adicionadas ao Modelo Linguistico Fuzzy:

Deficiéncia Intelectual (modificada)

() Houve pontuagao 25 ou 50 em alguma atividade do Dominio Aprendizagem e aplicagdo

de conhecimento (1) e Educacgéo, Trabalho ¢ Vida Econdémica (6).

OU houve pontuagdo 75 em todas as atividades dos Dominios Aprendizagem e aplicacdo de

conhecimento (1) e Educagdo, Trabalho e Vida Econdmica (6).

() Nao consegue ficar sozinho em seguranca, ndo sendo capaz de gerenciar seus proprios

cuidados de saude, alimentagdo e higiene basicos, de forma satisfatoria.

() Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.

Deficiéncia Mental/Psicossocial (adicionada)

( ) Houve pontua¢do menor que 50 em alguma atividade dos Dominios (6) Educagao,
Trabalho ¢ Vida Economica (7) Relagdes e Interagdes Interpessoais, Vida Comunitaria,
Social, Cultural e Politica OU houve pontuagdo 75 em todas as atividades dos Dominios (6)

e (7).

() A pessoa ¢ discriminada em decorréncia de um transtorno mental ¢ essa condi¢ao

invalida suas proprias escolhas, restringindo sua participagdo social.

() Nao dispde do auxilio de terceiros sempre que necessario.
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FORMULARIO 7: PERCEPCAO PARA PADRAO OURO

Formulario 07:

PERCEPCAO DOS AVALIADORES E DO AVALIADO PARA CONSTRUIR
PADRAO DE VALIDACAO

AO FINAL E FORA DO INSTRUMENTO DE DOIS GRUPOS DE SEIS
PERGUNTAS adicionadas apds a ultima entrevista pedindo as opinides subjetivas dos
profissionais avaliadores ¢ do avaliado sobre a gravidade da deficiéncia para a pessoa
avaliada. O primeiro grupo sera de respostas ordinais ¢ o segundo grupo de respostas em

valores continuos entre zero € dez.

O ultimo avaliador registrara a resposta da pessoa entrevistada perguntando e

registrando as respostas segundo as opgdes assinaladas:

Pergunta a ser respondida para o PRIMEIRO AVALIADOR

Na sua opinido, de forma geral e independente da aplica¢do do instrumento, qual seria o grau

de deficiéncia desta pessoa com deficiéncia?
[ ]leve

[ ] moderada

[ ]grave

[ ]ndo possui deficiéncia

2. Pergunta a ser respondida pelo SEGUNDO AVALIADOR

Na sua opinido, de forma geral e independente da aplica¢do do instrumento, qual seria o grau

de deficiéncia desta pessoa com deficiéncia?
[ ]leve

[ ] moderada

[ ]grave

[ ]ndo possui deficiéncia




N

Pergunta a ser dirigida a pessoa AVALIADA ou seu Acompanhante/Cuidador:

O quanto vocé acha que a sua deficiéncia atrapalha na realizagdo das suas atividades do dia a
dia:

[ ] pouco
[ ] médio
[ ] muito

[ ] ndo atrapalha

4. [Pergunta para Escala Visual Analdgica a ser respondida por CADA

AVALIADOR]

Marque com um risco ou ponto sobre a reta abaixo a sua nota, de forma geral e
independente da aplicagdo do instrumento, sobre a gravidade da deficiéncia desta pessoa

dando uma nota de zero (sem deficiéncia) a dez (deficiéncia muito grave).

0

5. Pergunta para Escala Visual Analégica a ser dirigida a pessoa com deficiéncia

ou seu Acompanhante/Cuidador:

Margue com um risco ou ponto sobre a reta abaixo a sua nota, de forma geral e
independente da aplicacdo do instrumento, sobre a gravidade da deficiéncia desta

pessoa dando uma nota de zero (sem deficiéncia) a dez (deficiéncia muito grave).

0 10

ﬂ

Anexo Il - Roteiro para observacgao
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N

Cena
1. Espaco:

a. quantas pessoas estao na sala? Como estao distribuidas no espago? Isso

favorece, prejudica ou ¢é indiferente para a cena?
b. Sua presenca interfere de alguma forma? As pessoas se dirigem a vocé?
2. Participantes

b. Como as pessoas se apresentam? Nervosas? Calmas? Como é a

interagéo?

c. A quem sao feitas as perguntas?
Deficiéncia

3. Qual é a deficiéncia do avaliado?

4. Quais documentos o avaliado trouxe? Quais documentos o profissional

considerou importantes?

5. Como é o dia-a-dia do sujeito? Houve énfase em alguma dimensao da vida

dele? Nas perguntas ou nas respostas?

6. Surgiu alguma controvérsia na entrevista? Avaliado ou profissional se
mostraram confusos ou ndo compreenderam a necessidade/importancia de

algum elemento?

7. Houve algum termo para se referir a deficiéncia que |Ihe chamou a

atencao? Qual?

8. Houve surpresas na entrevista?
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N

Anexo Il - Roteiro de Entrevista para profissionais da Saude

Bloco 1 - Trabalho
1- Ha quanto tempo vocé trabalha na instituicao?

2 — Vocé ja trabalhou com avaliagdo de pessoas com deficiéncia em alguma
outra politica? E na sua pratica profissional em outros espagos? (ex.: BPC,

transporte, etc)
Bloco 2 — Compreenséao de deficiéncia
3- Quem sao as pessoas com deficiéncia para vocé?

4 — Como vocé identifica as pessoas com deficiéncia no seu dia-a-dia? E
diferente da avaliagdo que vocé fez para a pesquisa? Como? (Pode pedir
para narrar um dia usual na rua ou no transporte, como sabe que alguém é
uma pessoa com deficiéncia/ pedir para narrar como identifica a deficiéncia

como meédico assistente)
5 — Para vocé, a deficiéncia tem graus? Quais séo eles?
Bloco 3 — Avaliagao Social

6 — O que vocé considera importante na avaliagao da pessoa com deficiéncia

feita para a pesquisa?
Bloco 4 — IFBr
7 — Ha alguma questao do IFBr que é dificil de fazer? Qual? Por que?

8 — Ha alguma atividade listada que vocé acha desnecessaria ou que n&o

entende porque esta no instrumento? Qual? Por que?

9 — Ha algo que vocé considera importante e que o instrumento deixa de

fora?
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Anexo IV - Roteiro de Entrevista para a pessoa com deficiéncia

Bloco 1 - Aproximagao

1- Por que é que vocé vem a esta instituicao (dizer o nome da instituicao)? O
que é que vocé tem? (tentar identificar o termo que a pessoa usa para se

referir a propria deficiéncia. Usar o termo no restante da entrevista)

2 — Ha quanto tempo vocé vem aqui? O que vocé costuma fazer aqui na

instituicao?
Bloco 2 — Compreensodes sobre deficiéncia

3 — Ha quanto tempo vocé tem (termo utilizado pela pessoa)?

4 — Como é viver com (termo utilizado pela pessoa)?

5 — Conte-nos um pouco do seu dia-a-dia.

Bloco 3 — Percepgao sobre a avaliagao

6 — O que vocé achou das perguntas que os profissionais fizeram a vocé?
7 — Como vocé se sentiu respondendo as perguntas?

8 — Teve algo que soou esquisito ou fora do normal?

9— Teve algo que vocé nao gostou de responder?
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Anexo V - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido Profissionais da
salude

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Implementagao do
Modelo Unico de avaliagdo e valoracdo da deficiéncia: uma analise do
processo de validagdo do indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr)
pelas politicas sociais brasileiras”, de responsabilidade de Livia Barbosa,
professora do Departamento de Servigo Social da Universidade de Brasilia. O
objetivo desta pesquisa é testar e aprimorar o novo modelo de avaliagado da
deficiéncia que sera implementado nas politicas publicas federais. Assim,
gostaria de consulta-lo(a) sobre seu interesse e disponibilidade de cooperar

com a pesquisa.

Vocé recebera todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apds a
finalizagdo da pesquisa, e lhe asseguro que o0 seu nome nao sera divulgado,
sendo mantido o mais rigoroso sigilo mediante a omissado total de
informagdes que permitam identifica-lo(a). Os dados provenientes de sua
participagdo na pesquisa, tais como questionarios, entrevistas, fitas de

gravagao, ficardo sob a guarda do pesquisador responsavel pela pesquisa.

A coleta de dados sera realizada por meio de observagao da avaliacdo da
deficiéncia conduzida pelo/a senhor/a e posterior entrevista individual. A
entrevista tera duracdo de cerca de 30 minutos. E para estes procedimentos
que vocé esta sendo convidado a participar. Sua participacdo na pesquisa
implica no risco de o senhor(a) se sentir constrangido a falar sobre o tema da
pesquisa. Nestes casos, nos comprometemos a parar com a entrevista e,

caso necessario, encaminha-lo(a) para um servigo de referéncia.

Espera-se com esta pesquisa possibilite aprimorar o instrumento e 0 modelo
de avaliagao da deficiéncia que sera implementado em todo Brasil. Espera-se
que a pesquisa contribua para uma avaliagdo mais justa, que permita garantir

direitos a todas as pessoas com deficiéncia no Brasil.

Sua participacao € voluntaria e livre de qualquer remuneragao ou beneficio.
Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou
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interromper sua participacdo a qualquer momento. A recusa em participar

nao ira acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios.

Se vocé tiver qualquer duvida em relagao a pesquisa, vocé pode me contatar
através do telefone 3107-6631 (ramal 6767) ou pelo e-mail

pesquisamodelounico@gmail.com.

A equipe de pesquisa garante que os resultados do estudo serédo devolvidos
aos participantes por meio do compartilhamento do relatério de pesquisa nas
instituicdes que estdo participando da coleta de dados, podendo ser
publicados posteriormente na comunidade cientifica.

Este projeto foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa de
Ciéncias Humanas e Sociais da Universidade de Brasilia - CEP/CHS. As
informagdes com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da

pesquisa podem ser obtidos através do e-mail do CEP/CSH cep_ih@unb.br.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o(a)

pesquisador(a) responsavel pela pesquisa e a outra com o senhor(a).

Assinatura do (a) participante Assinatura do (a) pesquisador (a)
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Anexo VI - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido Pessoas com
Deficiéncia

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Implementagao do
Modelo Unico de avaliagdo e valoragdo da deficiéncia: uma analise do
processo de validagdo do indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr)
pelas politicas sociais brasileiras”, de responsabilidade de Livia Barbosa,
professora do Departamento de Servigo Social da Universidade de Brasilia. O
objetivo desta pesquisa é testar e aprimorar o novo modelo de avaliagado da
deficiéncia que sera implementado nas politicas publicas federais. Assim,
gostaria de consulta-lo(a) sobre seu interesse e disponibilidade de cooperar

com a pesquisa.

Vocé recebera todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apos a
finalizagdo da pesquisa, e lhe asseguro que o seu nome n&o sera divulgado,
sendo mantido o mais rigoroso sigilo mediante a omissdo total de
informagdes que permitam identifica-lo(a). Os dados provenientes de sua
participacdo na pesquisa, tais como questionarios, entrevistas, fitas de

gravagao, ficardo sob a guarda do pesquisador responsavel pela pesquisa.

A coleta de dados sera realizada por meio da observagao da avaliacdo da
qual vocé aceitou participar e de uma entrevista individual apés a avaliagao.
A entrevista terd duracdo de aproximadamente 30 minutos. E para estes
procedimentos que vocé esta sendo convidado a participar. Sua participagao
na pesquisa implica no risco de o senhor(a) se sentir constrangido a falar
sobre o tema da pesquisa. Nestes casos, nos comprometemos a parar com a

entrevista e, caso necessario, encaminha-lo(a) para um servigo de referéncia.

Espera-se com esta pesquisa possibilite aprimorar o instrumento e o modelo
de avaliagao da deficiéncia que sera implementado em todo Brasil. Espera-se
que a pesquisa contribua para uma avaliagdo mais justa, que permita garantir

direitos a todas as pessoas com deficiéncia.

Sua participacao € voluntaria e livre de qualquer remuneragao ou beneficio.

Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou
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interromper sua participacdo a qualquer momento. A recusa em participar
nao ira acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios. Em caso de se
sentir lesado por qualquer motivo, estimulamos que procure por seus direitos

de acordo com a legislagao vigente.

Se vocé tiver qualquer duvida em relagado a pesquisa, vocé pode me contatar
atravées do telefone 61-3107-6631 (ramal 6767) ou pelo e-mail

pesquisamodelounico@gmail.com.

A equipe de pesquisa garante que os resultados do estudo serdo devolvidos
por meio do compartilhamento de relatério de pesquisa nas instituicbes
participantes da pesquisa, no site do projeto
(www.observatoriodeficiencia.org) e por e-mail para os interessados. Além
disso, o beneficio indireto pode ser na possibilidade de auxiliar na melhoria
de politicas publicas, podendo ainda ser publicados posteriormente na

comunidade cientifica.

Este projeto foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa de
Ciéncias Humanas e Sociais da Universidade de Brasilia - CEP/CHS.
Comités de Etica em pesquisa sdo instancias responsaveis pelo resguardo
ético das garantias dos sujeitos participantes da pesquisa. As informagdes
com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa
podem ser obtidos através do e-mail do CEP/CHS cep_ih@unb.br.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o(a)
pesquisador(a) responsavel pela pesquisa e a outra com o senhor(a).

Assinatura do (a) participante Assinatura do (a) pesquisador (a)

, de de
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Anexo VII - Termo de Assentimento

Criangas e adolescentes com deficiéncia — entrevista

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Implementagdo do
Modelo Unico de avaliagdo e valoracdo da deficiéncia: uma analise do
processo de validagdo do indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr) pelas
politicas sociais brasileiras”. Seus pais permitiram que vocé participe.

Queremos saber se os instrumentos que temos para avaliar a deficiéncia sao
bons ou se precisam melhorar. As criangas e adolescentes que irdo participar
dessa pesquisa tém de 0 a 17 anos de idade. Vocé n&o precisa participar da
pesquisa se nao quiser, € um direito seu, nao tera nenhum problema se

desistir.

A pesquisa sera feita no/a (LOCAL), onde as

criangas e adolescentes responderéo a perguntas de profissionais sobre suas
atividades diarias. Para isso, sera usado/a um questionario. O uso do (a)
questionario € considerado(a) seguro (a) e os riscos previstos sdo no sentido
de desconforto em responder algumas pergunts. Mas caso aconteca algo
errado, vocé pode nos procurar pelo telefone 61-3107-6631 (ramal 6767) ou

pelo e-mail pesquisamodelounico@gmail.com , da pesquisadora Livia

Barbosa. Vocé pode também escrever para o Comité de Etica da
Universidade de Brasilia cep_ih@unb.br

Mas ha coisas boas que podem acontecer como melhorar o instrumento e a

avaliagao para que vocé possa ter direitos garantidos no futuro.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, nao falaremos a
outras pessoas, nem daremos a estranhos as informagdes que vocé nos der.
Os resultados da pesquisa vao ser publicados, mas sem identificar as
criangas e adolescentes que participaram da pesquisa. Se vocé tiver alguma
duvida, vocé pode me perguntar ou a pesquisadora Livia Barbosa. Eu escrevi

os telefones na parte de cima desse texto.
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Eu aceito participar da pesquisa

e entendi o objetivo de melhorar a avaliagcdo da deficiéncia para politicas

publicas.

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que
posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer
‘nao” e desistir que ninguém vai ficar bravo comigo. Os pesquisadores
tiraram minhas duvidas e conversaram com 0s meus responsaveis. Recebi
uma copia deste termo de assentimento e |li e concordo em participar da

pesquisa.

Assinatura do (a) participante Assinatura do (a) pesquisador (a)
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Anexo VIl - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Pessoas com deficiéncia — avaliagao IFBrM

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Implementagao do
Modelo Unico de avaliagdo e valoragdo da deficiéncia: uma analise do
processo de validagdo do indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr)
pelas politicas sociais brasileiras”, de responsabilidade de Livia Barbosa,
professora do Departamento de Servigo Social da Universidade de Brasilia. O
objetivo desta pesquisa é testar e aprimorar o novo modelo de avaliagao da
deficiéncia que sera implementado nas politicas publicas federais. Assim,
gostaria de consulta-lo(a) sobre seu interesse e disponibilidade de cooperar

com a pesquisa.

Vocé recebera todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apds a
finalizagdo da pesquisa, e lhe asseguro que o seu nome n&o sera divulgado,
sendo mantido o mais rigoroso sigilo mediante a omissado total de
informagdes que permitam identifica-lo(a). Os dados provenientes de sua
participagdo na pesquisa, tais como questionarios, entrevistas, fitas de

gravagao, ficardo sob a guarda do pesquisador responsavel pela pesquisa.

A coleta de dados sera realizada por meio da aplicacdo de um questionario
por dois profissionais diferentes. Cada uma das entrevistas tera duracédo de
aproximadamente 40 minutos. E para estes procedimentos que vocé esta
sendo convidado a participar. Sua participagdo na pesquisa implica no risco
de o senhor(a) se sentir constrangido a falar sobre o tema da pesquisa.
Nestes casos, nos comprometemos a parar com a entrevista e, caso

necessario, encaminha-lo(a) para um servigo de referéncia.

Espera-se com esta pesquisa possibilite aprimorar o instrumento e o modelo
de avaliagao da deficiéncia que sera implementado em todo Brasil. Espera-se
que a pesquisa contribua para uma avaliagdo mais justa, que permita garantir

direitos a todas as pessoas com deficiéncia.
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Sua participacao € voluntaria e livre de qualquer remuneragao ou beneficio.
Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou
interromper sua participagcdo a qualquer momento. A recusa em participar
nao ira acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios. Em caso de se
sentir lesado por qualquer motivo, estimulamos que procure por seus direitos

de acordo com a legislagao vigente.

Se vocé tiver qualquer duvida em relagao a pesquisa, vocé pode me contatar
através do telefone 61-3107-6631 (ramal 6767) ou pelo e-mail

pesquisamodelounico@gmail.com.

A equipe de pesquisa garante que os resultados do estudo serédo devolvidos
por meio do compartilhamento de relatério de pesquisa nas instituicbes
participantes da pesquisa, no site do projeto
(www.observatoriodeficiencia.org) e por e-mail para os interessados. Além
disso, o beneficio indireto pode ser na possibilidade de auxiliar na melhoria
de politicas publicas, podendo ainda ser publicados posteriormente na

comunidade cientifica.

Este projeto foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa de
Ciéncias Humanas e Sociais da Universidade de Brasilia - CEP/CHS.
Comités de Etica em pesquisa s&o instancias responsaveis pelo resguardo
ético das garantias dos sujeitos participantes da pesquisa. As informagdes
com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa

podem ser obtidos através do e-mail do CEP/CHS cep_ih@unb.br.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o(a)

pesquisador(a) responsavel pela pesquisa e a outra com o senhor(a).

Assinatura do (a) participante Assinatura do (a) pesquisador (a)

, de de
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Anexo IX - Termo de Assentimento

Criangas e adolescentes com deficiéncia — avaliagao IFBrM

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Implementagao do
Modelo Unico de avaliagdo e valoragdo da deficiéncia: uma analise do
processo de validagdo do indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr)
pelas politicas sociais brasileiras”. Seus pais permitram que vocé

participe.

Queremos saber se os instrumentos que temos para avaliar a deficiéncia sao
bons ou se precisam melhorar. As criangas e adolescentes que irdo participar
dessa pesquisa tém de 0 a 17 anos de idade. Vocé n&o precisa participar da
pesquisa se nao quiser, € um direito seu, nao tera nenhum problema se

desistir.

A pesquisa sera feita no/a (LOCAL), onde as

criangas e adolescentes responderéo a perguntas de profissionais sobre suas
atividades diarias. Para isso, sera usado/a um questionario. O uso do (a)
questionario € considerado(a) seguro (a) e os riscos previstos sdo no sentido
de desconforto em responder algumas perguntas. Mas caso acontega algo
errado, vocé pode nos procurar pelo telefone 61-3107-6631 (ramal 6767) ou
pelo e-mail pesquisamodelounico@gmail.com, da pesquisadora Livia
Barbosa. Vocé pode ainda escrever para o Comité de Etica em Pesquisa da
UNB cep_ih@unb.br

Mas ha coisas boas que podem acontecer como melhorar o instrumento e a

avaliagao para que vocé possa ter direitos garantidos no futuro.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, n&o falaremos a
outras pessoas, nem daremos a estranhos as informagdes que vocé nos der.
Os resultados da pesquisa vao ser publicados, mas sem identificar as
criangas e adolescentes que participaram da pesquisa. Se vocé tiver alguma
duvida, vocé pode me perguntar ou a pesquisadora Livia Barbosa. Eu escrevi
os telefones na parte de cima desse texto.
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Eu aceito participar da pesquisa

e entendi o objetivo de melhorar a avaliagcdo da deficiéncia para politicas

publicas.

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que
posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer
‘nao” e desistir que ninguém vai ficar bravo comigo. Os pesquisadores
tiraram minhas duvidas e conversaram com 0s meus responsaveis. Recebi
uma copia deste termo de assentimento e |li e concordo em participar da

pesquisa.

Assinatura do (a) participante Assinatura do (a) pesquisador (a)
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