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Apresentacio

Este ¢ o nono produto da Carta Acordo firmada entre a Secretaria Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNDPD), a Organizacdo dos Estados Ibero-
Americanos (OEI), a Fundagdo de Empreendimentos Cientificos e Tecnologicos
(FINATEC) e a Universidade de Brasilia (UnB) para execucdo do projeto
“Implementagdo do Modelo Unico de Avaliagio e Valoragdo da Deficiéncia: uma
analise do processo de validagio do Indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr) pelas
Politicas Sociais Brasileiras”. O produto consiste em Documento técnico contendo
analise das politicas publicas sobre deficiéncia e os desafios na classificacdo e
valoracdo delas e o estado da arte sobre modelos nacionais e internacionais de

avaliacao, classificacio e valoracao das deficiéncias.

O produto busca tragar algumas reflexdes sobre as formas como as politicas
publicas para pessoas com deficiéncia foram (e estdo sendo) construida no Brasil, as
repercussdes dessa constru¢do na produgdo de formas de avaliagdo e acesso, bem como
apresentar um panorama internacional sobre as formas como os variados paises tém se
discutido e implementado a avaliacdo da deficiéncia. Trata-se de realizar e apresentar a
SNDPD um pequeno estado da arte da producao cientifica e de politicas publicas no que

se refere a avaliacdo da deficiéncia.

Isso se faz importante por, pelo menos, duas grandes razdes: a primeira, de
ordem contextual, por posicionar a iniciativa brasileira com a constru¢do de um modelo
unificado de avaliagdo no contexto internacional, demonstrando os avangos e
potencialidades do Indice de Funcionalidade Brasileiro na avaliagio da deficiéncia. A
segunda, pela sua fun¢do cientifica: (re)conhecer a producdo de outros pesquisadores
sobre a tematica ao redor do globo pode gerar novas perguntas e/ou reforcar hipdteses
de investigagdo do projeto de pesquisa em tela. Assim, o presente empreendimento pode

ser considerado estratégico para a produgdo da pesquisa.

Para que a pesquisa de validagdo do Indice de Funcionalidade Brasileiro
Modificado (IFBrM) fosse realizada, inimeros movimentos nesse sentido foram

realizados. Pesquisas académicas em artigos cientificos, busca em banco de dados de
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politicas publicas de diferentes paises, realizacdo e/ou participagdo de semindrio sobre a

tematica, entre outros.

Cabe destacar uma das atividades organizadas pela equipe de pesquisa da UnB.
Trata-se, conforme descrito no Produto 05, do Workshop “Doencas Raras e Pessoas
com Deficiéncia”. Este evento ocorreu no dia 29 de marco de 2017, no Auditério 01 da
Faculdade de Satde — UnB, com duragdo de quatro horas, das 14h as 18h, com a
presenga do Dr. Armando J. Vasquez Barrios, assessor em deficiéncia e reabilitacdo da
Organizacao Pan-Americana de Saude ()PAS/OMS) de Washington DC. O evento foi
organizado pela equipe do projeto de pesquisa da UnB, em parceria com a Organiza¢do

Pan-Americana de Saude (OPAS), da Organizagdo Mundial de Saude (OMS).

Este documento estd sendo apresentado em sua versdo preliminar. Nele, sera
apresentada a estrutura dos itens a serem desenvolvidos e esbogadas consideracdes
iniciais sobre os instrumentos internacionais. Ele sofrera alteragdes e serd reapresentado

a equipe da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNDPD).
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Consideracoes Iniciais

Ao longo do desenvolvimento da Carta Acordo, diferentes atividades e
produtos foram entregues a SNDPD como forma de acompanhamento da pesquisa de
validag@o e como instrumentos de constru¢cdo de um caminho légico de pesquisa para o
projeto em tela. Entre esses produtos, alguns podem ser considerados mais de ordem

organizacional, outros mais técnicos e analiticos.

O Produto 03 (entregue ainda no ano de 2017), que teve como proposta
produzir material para ser utilizado como baliza teérica metodoldgica das equipes de
validagdo — e de pos-validacdo — apresentou um conjunto de textos de diferentes autores
que abordaram a evolucdo das politicas publicas para pessoas com deficiéncia no Brasil.
Os autores, por solicitacdo da equipe da Universidade de Brasilia, elaboraram textos
reflexivos sobre as mais diversas politicas e as formas de acesso e de avaliagdo.
Discussoes sobre os instrumentos utilizados (como o caso do BPC ¢ do IFBrA) e os em
processo de validagdo (como o histdorico do IFBr original) foram postos em debate para
construir uma base so6lida sobre a qual a pesquisa de validagdo assentou sua producdo
tedrica e metodologica ao longo dos anos de investigagdo. Abaixo elencamos os titulos

e trazemos um pequeno resumo dos textos apresentados:

O capitulo 1 intitulado “O conceito de Deficiéncia”, escrito por Ana Rita de
p ,

Paula, apresenta o conceito de deficiéncia como complexo e multidimensional. A autora

parte da perspectiva fenomenoldgica, imbricando a discussdo sobre deficiéncia em

diferentes ambitos. Segundo Ana Rita, a deficiéncia deixou de ser um atributo da pessoa

e se tornou alvo de avaliagdes sobre o seu significado.

Seu ponto de partida ¢ a ideia de que o corpo visto ¢ uma categoria histdrica: se
no passado a deficiéncia era alvo de interpretagdes metafisicas, vista no ambito do
divino, na atualidade se compreende o corpo e a deficiéncia como uma das expressdes
da diversidade humana e ndo mais como infortinio individual. Para a autora, o corpo
humano abriga um sujeito psiquico, social e historico. Neste sentido, exige varios
saberes e diferentes abordagens pois a deficiéncia ¢ um fendmeno humano cuja

totalidade ¢ impossivel de ser abarcada. O texto apresenta uma historiografia da
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deficiéncia por periodos paradigmaticos. Desde a Antiguidade existe uma concepgdo de
que o corpo deficiente ndo ¢ humano. Na era cristd, a no¢do de humanidade das pessoas
com deficiéncia ¢ reconhecida pelo prisma religioso e as pessoas se tornam alvo da
caridade. Ainda hoje ha institui¢des filantropicas, especialmente no Brasil, que sdo
dedicadas ao cuidado de pessoas com deficiéncia. De igual modo, a Idade das Luzes viu
nascer a razao e a atencdo as pessoas com deficiéncia foi revestida de Ciéncia, mas
permanecia o construto social de que a deficiéncia era decorréncia de doenca e
infortiinio. Acrescido a este discurso, as ideias eugenistas ganharam forga no século XX
e ainda permanecem no imaginario quando se reflete acerca da deficiéncia,
especialmente na modernidade com o capitalismo que valora a ndo produtividade de
pessoas com deficiéncia de forma negativa. Por outro lado, a deficiéncia sendo
concebida como consequéncia de doenca e de acidente de trabalho impulsiona os

trabalhadores a reivindicarem mudangas sociais e politicas.

Embora o discurso biomédico ndo mais seja o discurso dominante nos dias de
hoje, ainda ¢ possivel verificar suas premissas em diversas iniciativas relacionadas a
deficiéncia. A autora destaca o desenvolvimentismo, que ¢ um modelo pedagdgico de
correcdo pela educagdo fisioterdpica e neuroestimulante, que avalia o grau de
inteligéncia e funcionalidade fisica, tendéncia que reforca o saber exclusivamente
biomédico. Isto é, o fenomeno da defici€ncia continua atrelado a nogdes biomédicas ¢ o
corpo deficiente ¢ considerado uma expressdo “danificada” do organismo. Logo o
saber/poder médico busca “corrigir” corpos deficientes em espacos de segregacdo
espacial e social mantidos por instituicdes filantropicas, mantendo a nog¢do de

“normalidade” excluida da possibilidade de incluir as pessoas deficientes.

O século XX conhece um periodo onde ha um reconhecimento maior dos
direitos de minorias, e a deficiéncia finalmente adentra no campo dos direitos humanos.
O Brasil desenvolve ac¢des de protecdo a pessoa com deficiéncia nomeadamente através
de agentes sociais ¢ ONG’s, além da luta politica dos familiares e amigos de pessoas
com deficiéncia, criando os espacos necessarios com pouca participacdo do poder

politico.

Os espagos institucionais existentes eram marcados pelo signo da custddia, do
isolamento das pessoas do convivio social. Novos paradigmas de cuidado surgem e a

deficiéncia passa a ser um tema cientifico, de estudo. Invariavelmente tais estudos se
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dedicam a contar a trajetdria dos movimentos sociais em torno da deficiéncia que
desemboca no modelo social da deficiéncia, cujo discurso € construido por pessoas com
deficiéncia e com conhecimento universitdrio. O modelo social da deficiéncia ¢
apresentado como uma contra-hegemonia ao discurso biomédico e se junta ao modelo
educacional, psicossocial e modelo marxista dentre outros citados pela autora.
Contudo ¢ a contradi¢cdo e a ideia de construgdo coletiva acerca do atendimento das
necessidades de pessoas com deficiéncia que permitem o aprofundamento no
entendimento do que ¢ deficiéncia, compreensdo ofertada pelo modelo social. Isto ¢, ha
paises desenvolvidos que possuem estratégias de suporte e garantem a acessibilidade de

todos e hé paises mais pobres onde a sobrevivéncia ainda ndo estd garantida para todos.

Assim, o discurso social apresenta robustez e consisténcia por se apoiar em
dois pilares: compreende o preconceito em torno da deficiéncia como a origem das
desvantagens sociais que as pessoas deficientes possuem e consideram que sdo as
causas sociais tais como pobreza e desigualdade econdmica, que escamoteiam um
sistema que vé a disfuncionalidade como desviante e anormal pois oculta as
determinagdes sociohistoricas que estdo na fonte destes problemas. Uma das maiores
conquistas do modelo social reside no reconhecimento social com espago de fala das
pessoas com deficiéncia para tratarem de questdes que lhes concernem, retirando a

representacdo de médicos e familiares.

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

étnica racial, sendo injustificada a restri¢do de participacao social.

O segundo capitulo (Capitulo 2) intitulado A concepgdo sobre deficiéncia nas

politicas publicas no Brasil: revisao historica, também de autoria de Ana Rita de Paula,
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faz um resgate historico da constituicdo de Legislagoes Brasileiras destinadas as
pessoas com deficiéncia. No Brasil, houve forte mobilizagdo dos movimentos sociais,
durante a década de 1970 e 1980, de forma a lutar pelo reconhecimento do status de
cidaddo deste publico. A autora também desenvolve suas reflexdes demonstrando como
o conceito de deficiéncia foi sendo alterado nas leis brasileiras em cada periodo

historico.

Na década de 1970, as politicas destinadas as pessoas com deficiéncia eram de
carater especial e acabavam promovendo medidas segregatorias ao invés de universais.
A década de 1980 foi fundamental para construcdo e organizacdo do movimento das
pessoas com deficiéncia para a luta do reconhecimento da cidadania, da autonomia, e da
plena participacdo na sociedade. A forca deste movimento social foi sendo produzida,
principalmente, com a participagdo no processo Constituinte que levou a construgao da
Constituicdo Federal de 1988. As reivindicagdes tanto no campo da saude, da

assisténcia social, do trabalho, da educac¢ao, entre outras, foram contempladas.

A década de 1990 foi determinante para implementacdo de varias politicas. A
exemplo tem-se o Sistema Unico de Saude, garantindo satide universal; o Estatuto da
Crianca e do Adolescente, promovendo educagdo inclusiva; e a Politica de Assisténcia
com a garantia da habilitacdo e reabilitagdo e a instituicdo de um saldrio minimo a
pessoa idosa ou com deficiéncia que ndo possua meios de manutengdo da vida em

condi¢des dignas.

As legislacdes construidas no Brasil tém como objetivo assegurar a Protecdo
Social das pessoas com deficiéncia rompendo com a logica assistencialista existente
pré-Constituicdo de 1988. O pais vem sendo reconhecido internacionalmente como
vanguardista pelas abrangéncias de suas politicas publicas referentes a deficiéncia,

sendo o maior em legislagcdes em todo territério americano.

A contribui¢do que a Convengao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia
trouxe para o pais colaborou para modificagdes no conceito de deficiéncia, fazendo com
que as barreiras sociais passassem a ser consideradas como responsaveis pela restricao
de participacao social. Tal defini¢do traz uma dimensdo psicossocial da deficiéncia que
reflete na construcdo das politicas publicas. Assim, as legislagdes que asseguram bens e
servicos a pessoas com deficiéncia vem sendo organizadas de forma a assegurar uma

educagdo inclusiva, acesso ao mercado de trabalho e a participacdo social em par de
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igualdade. Sendo respaldadas, atualmente, pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia ou

Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n® 13.146/2015).

Ja no Capitulo 03, Os desafios para a constru¢do de um modelo de avaliacdo da
deficiéncia, de autoria de Livia Barbosa e Everton Luis Pereira, apresenta o quio
desafiador ¢ determinar o que ¢ deficiéncia. Os autores argumentam que com a
publicacdo da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), o Estado brasileiro reconheceu que a
avaliacdo da deficiéncia deverd ser multiprofissional e interdisciplinar e de carater
biopsicossocial. No Decreto 8.954/2017, assumiu-se a responsabilidade de construir
modelo de avaliagcdo que ird identificar pessoas com deficiéncia para fins da prote¢do
social disponibilizada por todas 28 as politicas especificas existentes no pais. O modelo
de avaliagdo comega a ser construida em 2017 por meio da validagio do Indice de

Funcionalidade Brasileiro (IFBr) por cada uma dessas politicas.

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

Convengao ¢ tributério.

O Capitulo 04, Avaliacdo da deficiéncia na politica de assisténcia: a
experiéncia do BPC, de Miguel Abud Marcelino tem como objetivo desenvolver
argumentos a respeito da avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia, tendo como base a
aplicacdo do instrumento utilizado na concessdo do Beneficio de Prestagdo Continuada
— BPC, beneficio este instituido pela Lei Organica de Assisténcia Social (Lei n°
8.742/1993) e administrado pelo Instituto Nacional do Seguro Social - INSS. O autor
divide o capitulo em quatro partes a fim de demonstrar o processo de compreensido da
deficiéncia, o desenvolvimento dos instrumentos de avaliacdo e sua aplicabilidade a
politica social. A Ultima parte do capitulo se subdivide em oito momentos para

demonstrar o processo de avaliagdo da pessoa com deficiéncia requerente do BPC.

Ao iniciar o capitulo, o autor desenvolve um conjunto de teses sobre “a
constru¢do do modelo em uma perspectiva historica”. Miguel Abud apresenta o

caminho percorrido pela avaliagdo da pessoa com deficiéncia no que se refere ao BPC.
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Esse caminho ¢ descrito desde a avaliagdo realizada com base no modelo biomédico
instituido pela Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e
Desvantagens — CIDID, que se baseava nos conceitos de incapacidade para vida
independente e trabalho, até a instituicdo da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satde — CIF, em 2001, que contribuiu para o processo

de reflexdo dos critérios de acesso ao beneficio.

O autor faz um resgate das alteracdes na LOAS que buscavam apropriar o
conceito de deficiéncia trazido pela Convencgdo sobre os direitos da pessoa com
Deficiéncia e pela CIF. Aponta também o debate oriundo da instituicdo do Decreto n°
6.214/2007, que contribuiu para a discussdo da implantagdo de um modelo de avaliagdo
da deficiéncia. Sugere que, para elaborar um modelo de avaliagdo como este, deve-se
considerar também outras experiéncias, como a da avaliacdo biopsicossocial para acesso

ao BPC.

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

ampla da deficiéncia.

A terceira parte do capitulo “Defini¢oes que norteiam o atual processo de
avaliagdo biopsicossocial para acesso ao beneficio”, o autor traz as defini¢des que
atualmente sao utilizadas para o acesso ao beneficio. Sdo elas: pessoas com deficiéncia,

impedimento de longo prazo, avalia¢do da deficiéncia e do grau de impedimento.

Na quarta parte “A avalia¢do biopsicossocial de pessoas com deficiéncia
para acesso ao BPC”, apresenta como ¢ feita a avaliagdo biopsicossocial da deficiéncia
para acesso ao beneficio. No modelo de avaliagdo em curso no ano de 2017, a avalia¢do
¢ considerada auto instrutiva, com perguntas retiradas da CIF ou proposta pelos
profissionais responsaveis pela avaliagdo de todo Brasil que participaram da capacitagdo

que ocorreu entre 2012 e 2014.
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O quarto momento do capitulo ¢ subdivido em oito itens que buscam
apresentar elementos que constituem a avaliagdo biopsicossocial da deficiéncia. O autor
demonstra como o segurado ¢ avaliado e quais sd3o os elementos chave levados em

consideragdo para a concessao ou nao do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

O autor conclui que os instrumentos ja desenvolvidos precisam de
aprimoramento, mas sdo referéncia para a implantacdo de um modelo de avaliagdo.
Nesse sentido, as reflexdes por ele apontadas sobre a constru¢do do instrumento do BPC
podem ser relevantes para um reconhecimento do percurso historico da inser¢do da

avaliagdo biopsicossocial da deficiéncia nas politicas publicas brasileiras.

O capitulo 05 foi desenvolvido por Ana Cristina Franzoi e Denise Rodrigues
Xerez e tem como titulo Indice de Funcionalidade Brasileiro — IF-Br: Instrumento de
Classificacdo do Grau de Funcionalidade de Pessoas com Deficiéncia para Cidadaos
Brasileiros. Segundo as autoras, avaliar as incapacidades ¢ complexo, mas necessario
uma vez que o desafio estd posto como uma demanda mundial, a despeito das
diferengas das condi¢des de vida das pessoas com deficiéncia. Assim, ¢ imprescindivel
um instrumento capaz de identificar quem sdo essas pessoas. Neste sentido, foi criada a
exigéncia legal através do decreto 8954/2017 de haver um modelo de avaliacdo das
deficiéncias. O IFBr é um documento oficial de classificacdo e afere o grau de
funcionalidade da pessoa com base na CIF — Classificagdo Internacional de
Funcionalidade que considera o modelo social e se apoia na MIF- Medida de

Independéncia Funcional para avaliar os resultados.

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

reunides com especialistas.

Foram definidos eixos centrais na avaliagdo do instrumento, tais como ser um
instrumento unico de aplicagdo para todos os tipos de deficiéncia e focado na pessoa
ndo no seu diagnostico ou deficiéncia, utilizagdo do método linguistico de Fuzzy,
elaboracdo do instrumento para criancas e jovens, € a importancia de uma ficha de
identificagdo e um questionario socioecondmico. Além desses itens basicos, um manual

foi elaborado para descrever o processo.

11
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As autoras justificam o uso do modelo linguistico Fuzzy pelo fato de o mesmo
ofertar a possibilidade de trabalhar com e/ou corrigir a imprecisdo e a subjetividade.
Assim, no IFBr original foram propostas trés condi¢des, considerando os tipos de
deficiéncia, a saber: deficiéncias de tipo auditiva- intelectual-cognitiva e/ou mental,

motora e visual.

A primeira condi¢do determina os dominios que terdo mais peso para cada
grupo de funcionalidade. O critério € util por somar as pequenas necessidades em varios
aspectos da funcionalidade e apontar uma grande dificuldade a partir de poucos
aspectos. A segunda condig¢do diz respeito a temas emblematicos que concernem de
forma particular cada tipo de deficiéncia. A terceira e ultima condi¢do aponta que a
necessidade de um cuidador e/ou o auxilio de terceiro, define a incapacidade ndo

obstante a diferenca entre as deficiéncias.

O instrumento para criangas e jovens considerou as faixas etdrias. No
questionario socioecondmico se privilegiou os seguintes dados: demografia, educagao,
mercado de trabalho, renda e infraestrutura a partir de perguntas adaptadas da PNAD -

Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio e PME — Pesqusa Mensal de Emprego.

As autoras apresentam as balizas para as pontuagdes das avaliagdes nas quais a
totalidade do IFBr ¢ variante entre 25 (pior) e 100 (melhor) nos adultos. Para as
criangas, consideradas naturalmente dependentes, a valoracdo maxima ndo alcanca a

totalidade de 100.

O Capitulo 06, Condicionantes e requisitos estruturais para a pesquisa
Epidemioldgica sobre Deficiéncia, de autoria de Heleno Rodrigues Corréa Filho,
discute os fundamentos da pesquisa epidemioldgica sobre pessoas com deficiéncia
(PcDs). O texto estabelece como referéncia as fontes conceituais fundamentais para
formular projetos na éarea e situa quais sdo as fontes sociais que informam problemas a

serem resolvidos e superados considerando as fronteiras atuais do conhecimento.

Além disso, descreve pressupostos €ticos sobre a pesquisa clinica e social com
PcDs e destaca, dentre os varios tipos de delineamento epidemioldgico, a necessidade
atual de conduzir estudos de aprimoramento diagnostico sobre a capacidade, acuracia e
efetividade dos métodos empregados para avaliar deficiéncias e seu atributo de
gravidade. Conclui apresentando a proposta de que o estagio atual da arte de validar

instrumentos para a pesquisa epidemioldgica com PcDs seja voltado para um dos

12
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aspectos gerais da validacdo envolvendo métodos proprios para realizar estudos de

aprimoramento diagndstico sobre capacidade instrumental, acuricia e efetividade.

Também de autoria de Heleno Rodrigues Corréa Filho, o Capitulo 07, Pesquisa
Epidemioldgica sobre Deficiéncia, analisa parcialmente as opgdes para calculos
amostrais de propor¢des e suas respectivas opcdes de delineamento de pesquisa,
considerando ndo realizar pesquisa quantitativa em caso de politicas de publico alvo

reduzido. Também, analisa a composi¢do de fases qualitativas e quantitativas.

Neste sentido, considera-se que uma discussdo sobre as politicas publicas em
nivel nacional ja foi realizada pela equipe de pesquisa. Sem essa discussdo e
sistematizagdo do conhecimento, ndo teria sido possivel esbocar o caminho trilhado na
condug¢do do processo de validacdo. A proposta ¢ utilizar a experiéncia brasileira como

parametro de compara¢do com outros paises.
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Proposta de organizacio das reflexdes internacionais

1. Convencdo e a mudangca no paradigma da deficiéncia — Grupo de

Washington e as delibera¢des mais recentes;
2. Experiéncia de paises do continente americano;
3. Experiéncias de paises europeus;
4. Avangos e desafios apresentados pelos modelos dos paises;

5. Semelhangas e diferengas com o processo disparado no Brasil de validagao

do Indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM);

6. Aproximagdes das formas de avaliar a deficiéncia dos diferentes contextos

com a Convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD).
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Reflexdes preliminares e iniciais sobre o contexto internacional

As reflexdes que serdo aqui transcritos sdo preliminares e estdo sendo trazidas
ainda sem um rigor metodologico quanto a sua busca. Trata-se de uma primeira
sistematizagdo que gerou novas buscas e estd auxiliando na consolidacdo da versao final

do presente produto.

Conceitos e Modelos Internacionais de Avaliacao da Deficiéncia

O objeto aqui reside no levantamento bibliografico preliminar de modelos de
avaliagdo da deficiéncia no Brasil e em outros paises. Neste momento, esta descricdo
ndo pretende ser exaustiva. Buscou-se, através da ferramenta de pesquisa Google e
Google Académico, textos oficiais e ndo oficiais, utilizando a expressdo “avaliacdo da
deficiéncia” em alguns paises previamente selecionados. O critério de selecdo prende-se
ao conhecimento empirico sobre o nivel de desenvolvimento das politicas sociais em

geral e especificamente na politica de ateng@o as pessoas com deficiéncia de cada nagao.

Nesse momento e para essa busca, considerou-se a realidade do Canada,
Estados Unidos, Chile, Argentina e paises da Unido Europeia. Os modelos utilizados
por estes ultimos foram objeto de extensa pesquisa da Comissdo Europeia que analisou
as diferentes formas de avaliacdo da deficiéncia, a partir das recentes mudangas

filosoficas e conceituais nesta area.

Os resultados obtidos pelo Google Académico limitaram-se a artigos
cientificos sobre avaliacdo de deficiéncias causadas por determinadas doencas ou
quadros incapacitantes, tais como acidente vascular cerebral, lesdo medular, cegueira,
entre outros, ndo considerando o fenomeno da deficiéncia como um todo, nem mesmo
apresentando abordagens que analisem as situagdes dos diferentes paises. Diante disto,

esses textos ndo foram analisados neste momento.
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Ja a ferramenta de pesquisa do Google em geral resultou em arquivos
relevantes para serem expostos, indicando conceitos, metodologias e instrumentos de

avaliagdo utilizadas oficialmente pelos governos dos paises selecionados.

Considerando que os modelos de avaliagdo sdo determinados pelos conceitos
de pessoa com deficiéncia adotados historicamente e os paradigmas a eles vinculados, é
fundamental explicitd-los para compreender as razdes que levam os especialistas a

utilizar este ou aquele método, além da escolha dos instrumentos de avaliagao.

Assim, em termos historicos, podemos localizar nos anos 80 o aprofundamento
das preocupacdes da sociedade civil e dos governos em relagdo as pessoas com
deficiéncia, impulsionado pelo Ano Internacional da Pessoa Deficiente, decretado pela
ONU de 1981. O conceito de deficiéncia deste periodo era eminentemente organicista e
o conhecimento da deficiéncia era colocado nas maos dos médicos e particularmente

dos médicos especialistas.

O modelo adotado pelo Chile foi criado pelo Decreto-Lei n° 3.500, de 1980
através das Comissdes Regionais de Medicina e a Comissdao Central de Medicina,
publicando as ‘“Normas para avaliacdo e qualificacdo do diploma de invalidez dos
trabalhadores afiliados ao sistema de aposentadoria”, tornando-se um exemplo de

método fruto do pensamento da época (CHILE, 2019; CHILE, 2012)

Ele corresponde a uma escala graduada que contém, em ordem crescente,
categorias ou classes que quantificam a incapacidade. Este método persiste no dias
atuais. Centrado na avaliacdo médica, busca uma pretensa objetividade, atribuindo
classes e frequéncias, numericamente nomeadas e a partir de calculo baseado em fatores
subjetivos do médico avaliador. Trata-se de um modelo pouco usual frente a forma
adotada por outros paises, que dispensa instrumentos padronizados. Este modelo ¢

também baseado em legislacdes antigas, do final do século passado.

Considerando que os diferentes modelos encontrados para esta descriciao
repetem-se em diversas nagdes e que o estudo da Unido Europeia, ja citado, contempla
os tipos mais frequentemente utilizados, resolveu-se apresenta-los segundo as categorias

criadas pela pesquisa realizada nesta regiao.

No relatério da pesquisa mencionada (EU, 2018), ¢ demonstrado como a

deficiéncia ¢ avaliada no contexto de uma variedade de beneficios e esquemas de apoio
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nos estados europeus. A avaliagdo da deficiéncia ¢ amplamente utilizada para
determinar a elegibilidade para direitos, servigos e beneficios nos diferentes paises

estudados.

De acordo com o relatorio Disability Assessment in European States aned
Synthesis Report (EU, 2018), os métodos de avaliagdo encontrados partem de uma
condicdo médica diagnosticada, além de em dificuldades experimentadas em realizar
certas tarefas ou atividades (o contexto ambiental) ou em uma interacdo entre as duas
situacdes. Além disso, mesmo dentro dessas varias abordagens, diferentes métodos

podem ser usados.

As avaliagdes médicas sdo quase universalmente usadas na deficiéncia, no
entanto, ndo implica necessariamente que o procedimento de avaliagdo baseia-se
exclusivamente nesta avaliagdo. Outras dimensdes, como a necessidade ou capacidade

funcional podem ser acrescidas.

Dois procedimentos que dependem exclusiva ou principalmente de avaliagdo
médica sdo discutidos abaixo e sdo utilizados no contexto europeu. Nos dois casos, a
avaliagdo ¢ puramente médica ou baseada em diagnostico e ndo leva em consideragdo a

capacidade ou necessidades reais da pessoa que esta sendo avaliada.

O primeiro método a ser aqui apresentado ¢ o método Barema. Este método de
avaliagdo envolve o uso de uma escala fixa estabelecida em uma tabela de acordo com a

qual uma certa porcentagem de incapacidade esta associada a deficiéncias especificas.

Um relatério do Conselho da Unido Europeia de 2002 descreve o método de
avaliagdo Barema como uma escala ordinal arbitraria que vincula valores percentuais

progressivos para definir a incapacidade (EC, 2003).

A lista ou tabela do Barema ¢ dividida em capitulos que abrangem
componentes fisicos ou mentais do sistema corporal. Este método, além de se centrar
exclusivamente no organismo, ainda ndo o faz de forma integrativa, desconsiderando
que oOrgdos estdo organizados em sistemas dinadmicos e inter-relacionados. Medidas
como mobilidade articular, deslocamento respiratorio, pressdo arterial e visdo sdo
usados para estabelecer a deficiéncia. Uma vez que, no sistema Barema, o impedimento

¢ avaliado em 'partes' o nivel geral de deficiéncia pode ser a soma das classificacdes dos
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impedimentos para varias partes diferentes do corpo. O uso deste método ¢ polémico e

existe grande desacordo quanto a sua consisténcia na pratica.

O relatorio Europeu (EU, 2018) também observa que ¢ dificil avaliar o impacto
das deficiéncias de uma pessoa sem considerar os impactos nas atividades mais

relevantes para o sujeito.

O uso de tabelas Barema pode ser econdomico, na medida em que o método de
avaliagdo pode ser baseado diretamente em um diagnostico preexistente, que so precisa
ser confirmado, e pode promover uma abordagem consistente, na medida em que
individuos com as mesmas deficiéncias sempre devem ser avaliados da mesma maneira
e com o mesmo resultado. Se por um lado isto € positivo, por outro lado, pode-se ter
distor¢des, quando, por exemplo, diferentes individuos, fruto de contextos sociais
diversos e com diferentes experiéncias da deficiéncia, sdo classificados na mesma

categoria.

Avaliacdes baseadas no uso de Baremas ainda s3o utilizadas hoje em muitos
paises, como Grécia, Alemanha e Espanha, nas quais este ¢ o principal método de
avaliagdo de deficiéncias em uso. Vale ressaltar que os paises que utilizam este método
possuem legislagdes e conceitos sobre deficiéncia antigos, anteriores & Convengao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) e/ou ainda ndo atualizaram seu

arcabougo legal e forma de avaliagdo para os novos preceitos trazidos pela CDPD.

O segundo método vincula-se a Classificagao Internacional de Deficiéncia,
Incapacidade de Desvantagem - CIDID desenvolvida pela OMS. Um dos paises que
utiliza este método ¢ a Argentina (Decreto 478/1998). O conceito de incapacidade
utilizado pela Argentina considera este fendmeno como qualquer restrigdo ou
impedimento que uma pessoa tenha ao realizar uma atividade da forma habitual. Essa
incapacidade pode ser temporaria ou permanente, reversivel ou ser uma consequéncia

direta de um impedimento do individuo.

Este pais busca avaliar a deficiéncia expressando-a em porcentagem, utilizando

critérios técnicos unicos a serem utilizados pela administracdo publica, associados a
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fatores sociais complementares (ambiente familiar e trabalho, situacdo educacional e

cultural) que podem dificultar sua integragio social'.

Para determinar o grau de incapacidade de uma pessoa, ¢ feita uma avaliacdo
fisica, psiquica e sensorial, além de outros fatores por equipes multidisciplinares

constituidas por um médico, um psicélogo e um assistente social (EU, 2018)

Outro método utilizado para determinar o grau de incapacidade é o Indice de
Barthel, uma medida genérica que avalia o nivel de independéncia de uma pessoa com
relacdo ao desempenho de algumas atividades basicas da vida diaria (AVD), o tempo
gasto com essas atividades e se esses individuos precisam de ajuda (MINOSSO et al,
2010). O Indice de Barthel, ¢ suas modificagdes e interpretagdes subsequentes, sio uma
medida simples de aplicar com um alto grau de confiabilidade e validade e que
permitem detectar mudangas e evolugdes na incapacidade, além de serem compativeis

com outras avaliagoes.

No entanto, ndo ¢ baseado em um modelo conceitual especifico. Ou seja: nao
existe um modelo tedrico anterior que justifique a escolha de certas atividades da vida
cotidiana e ndo de outras, nem serve para fazer uma avaliacdo completa do grau de
incapacidade de uma pessoa, pois para isso muitos outros fatores devem ser levados em

consideragao.

Apesar de se reconhecer que o fenomeno da deficiéncia ¢ extremamente amplo
e complexo, ndo ha uma traducdo desta complexidade nos instrumentos utilizados. Nos
casos em que as avaliagdes sdo realizadas por equipes multiprofissionais, como no
Chipre, por exemplo, onde esta ¢ feita por trés profissionais distintos, pode-se afirmar

que a chances de uma abordagem mais holistica seja realizada (EU, 2018).

E importante considerar que o Chile ¢ o exemplo de um caso no qual a
legislagdo e o modelo de avaliagdo proposto ¢ antigo e ndo sofreu alteragdes recentes
que os atualizassem segundo a CDPD e a Classificagio Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude - CIF. Esta questdo do periodo a que se refere as
legislagdes surge em diversos paises que, da mesma forma, ndo alteraram os conceitos e

métodos utilizados.

1 o~ . ; ™ . . . .

Integracdo social é um termo utilizado nos anos 80, anterior ao paradigma de servicos, ligado ao
principio de inclusdo social, portanto anterior a Convencgao Internacional sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia.
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Virios métodos de avaliacdo de deficiéncias vao além da consideracdo do
diagnéstico médico ou estado de satde para considerar o impacto que isso causa no
individuo, na capacidade de realizar determinadas tarefas ou de acordo com as
necessidades de uma pessoa, tendo em vista outros fatores. Os dois principais exemplos
de tais métodos de avaliagdo envolvem a avaliagdo da capacidade funcional de um

individuo e avalia¢do das necessidades de cuidados.

O método de capacidade funcional ¢ uma avaliacdo que procura estabelecer
limitagcdes funcionais. Tais limitacdes podem ser definidas como limitagdes ou
incapacidade de executar certas atividades como caminhar e levantar, ou atividades
mentais, como concentracdo ou tratamento de conflitos. Esse método de avaliagdo
envolve, portanto, a identificacdo das habilidades e incapacidade de um individuo, onde

a falta de habilidade esta relacionada a uma condigao de saude.

A avaliagdo pode envolver uma série de declaragdes para cada tarefa,
descrevendo diferentes niveis de habilidade ou incapacidade. A avaliagdo pode envolver
testes padronizados que medem o desempenho e a capacidade de um individuo para

executar determinadas atividades.

Nesse método, o avaliador descreve as habilidades e inabilidades da pessoa que
esta sendo avaliada, ou o descritor mais proximo da situagio dessa pessoa ¢ indicado. E
importante salientar que limitagcdes funcionais podem ser distinguidas dos sintomas
(como dor e fadiga), limitagdes de atividades (como tarefas de autocuidado e

jardinagem) e restri¢des de participacdo (como atividades de lazer e trabalho).

Do ponto de vista de uma avaliagdo de incapacidade, habilidades ou
capacidade funcional sdo frequentemente avaliados duas areas: a capacidade de
trabalhar, que estd frequentemente ligada a uma avaliagdo da elegibilidade para uma
pensdo por invalidez total ou parcial ou assisténcia social, subsidio e a capacidade de
cuidar de si mesmo, que estd frequentemente ligada a uma avaliagdo da elegibilidade

para suporte relacionado a cuidados ou apoio para a vida independente.

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, que
foi desenvolvida pela Organizagdo Mundial da Saude, ¢ uma classificacdo dos
componentes de saude de funcionamento e incapacidade estruturados em torno de trés
componentes amplos: fungdes e estrutura do corpo; atividades (relacionadas a tarefas e

acdes de um individuo) e participacdo (envolvimento em uma situagdo de vida); com
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informagdes adicionais sobre severidade e fatores ambientais. Compreende o
funcionamento e deficiéncia como uma interacdo dindmica entre condi¢cdes de satde e
contextos fatores pessoais e ambientais. Trata-se de um “modelo biopsicossocial",

promovendo uma associagdo viavel entre modelos médicos e sociais.

Outro método baseado na CIF e desenvolvido também pela Organizacdo
Mundial da Saude (OMS) ¢ o WHODAS 2.0 que faz uma avaliagdo genérica de satde e
da deficiéncia. O WHODAS 2.0 surgiu diante da critica acerca da dificuldade pratica de
aplicagdo da CIF. A OMS desenvolveu o WHODAS 2.0, com pretensdes de ser uma

maneira padronizada de medir a satde e a deficiéncia entre as culturas.

O WHODAS 2.0 ¢ descrito como util para avaliar os niveis de saude e
incapacidade em geral da populagdo através de pesquisas e para medir a eficacia clinica
e ganhos de produtividade das interveng¢des. Porém ele tem seu uso limitado quando se

trata de certificar e valorar a deficiéncia.

Este instrumento destina-se a avaliar as limitagdes de atividade e restrigoes de
participag@o vivenciada por um individuo, independentemente do diagnostico médico, e
pode ser usado em todas as doencas, incluindo distirbios mentais, neuroldgicos e de
drogadicdo. Isto envolve um questionario descrito como curto, simples e facil de
administrar, sendo que sua aplicagdo pode levar entre 5 a 20 minutos de duragdo. O
WHODAS 2.0 existe em sete versdes diferentes. As versdes podem ser administradas
por um entrevistador leigo, pela propria pessoa ou por alguém préximo, como um
membro da familia, amigo ou prestador de cuidados. Além do questionario WHODAS
2.0, um segundo conjunto de perguntas destinadas a identificagdo de deficiéncia foi

desenvolvida em nivel internacional.

Criou-se em Washington um grupo voltado ao estudo de estatisticas sobre
deficiéncias estabelecido pela Comissdo das Nagdes Unidas com a tarefa de promover e
coordenar a cooperagdo internacional na area de estatisticas de saide e se concentra no
desenvolvimento de ferramentas de coleta de dados sobre censos e pesquisas nacionais.
Até hoje, este grupo desenvolveu trés conjuntos de perguntas: um pequeno € um
extenso conjunto de perguntas sobre deficiéncia, e questdes sobre o funcionamento da

crianga.

Na pratica, muitas avaliagdes combinam elementos de dois ou mais dos varios

métodos de avaliacdo identificados acima. As avalia¢des as vezes podem usar uma parte
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de uma abordagem e parte de outra. Para uma avaliagdo ser considerada holistica ¢é
necessario que envolva vérios elementos, incluindo uma dimensdo médica, uma
capacidade funcional, dimensdo baseada nas necessidades, além de considerar
explicitamente o impacto de fatores ambientais na situagdo de um determinado

individuo.
Uma sintese que pode encerrar este trabalho seria a transcrigdo das

“preocupacoes do Comité (de acompanhamento da CDPD)
com relagdo a avaliagdo da deficiéncia que podem ser
explicitadas na detec¢do dos seguintes problemas com os
modelos de avaliagdo dos paises europeus:

- Avaliagoes focadas no (grau de) comprometimento (s) dos
individuos, e ndo nas barreiras que os individuos enfrentam;

- Avaliagoes com foco em uma abordagem centrada no modelo
médico de 'Incapacidade’, incluindo o foco na incapacidade de
trabalhar,

- Avaliagoes com foco na avaliagdo funcional de habilidades e
capacidades, ao invés de reconhecer a intera¢do entre
deficiéncias e barreiras,

- Critérios de avaliagdo que resultam em exclusdo,
especialmente de pessoas com deficiéncias psicossociais ou
intelectuais;

- Defini¢oes de deficiéencia baseadas em uma perspectiva
médica;

- Definicoes e entendimentos de incapacidade que negligenciam
o ‘social e dimensdo relacional da deficiéncia';

- Definigoes de deficiéncia que ndo abrangem todas as pessoas
com deficiéncia, e particularmente pessoas com deficiéncias
psicossociais,

- Auséncia de critérios juridicamente vinculativos que
determinem a elegibilidade para beneficios / Auséncia de
legislag¢do vinculativa nos niveis nacional e regional sobre as
definicoes de incapacidade;

- Utilizagdo de diferentes defini¢oes de deficiéncia entre setores
e regioes, levando a disparidades no acesso a suporte e
Servicos,

- Falta de consisténcia na aplicagdo do modelo de direitos
humanos da deficiéncia em todo o Estados Partes”.(EU, 2018)
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Por fim, com relagdo as preocupagdes do Comité, nas observagdes finais, o
Comité europeu declarou explicitamente que defini¢des de deficiéncia que refletem a
abordagem médica da deficiéncia eram incompativel com o conceito de deficiéncia na

Convengao
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