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Introducao

Este trabalho tem por objetivo investigar boas praticas e experiéncias exitosas internacionais de apoios,
cuidados e protecao social voltadas para as pessoas com deficiéncia, considerando todo ciclo de vida, que
possam servir de referéncia na elaborag¢do do Politica Nacional de Cuidados do Brasil (PNC), no marco
da assisténcia técnica prestada pela Comissao Econdmica para a América Latina e o Caribe (CEPAL) a
Secretaria Nacional de Politicas de Cuidados e Familia do Ministério de Desenvolvimento e Assisténcia Social,
Familia e Combate a Fome (SNCF/MDS) do Brasil como parte das atividades do Projeto CEPAL-BMZ/GIZ
“Reativacdo transformadora: superando as consequéncias da pandemia de COVID-19 na América Latina
e no Caribe”. Ao cargo de consolidar a PNC, foi criado o Grupo de Trabalho Interministerial (GTI), liderado
pela SNCF/MDS, que conta com a participacdo de representacdes de 20 ministérios. Este trabalho,
portanto, pretende ser Util para tomada de decisdo dos membros do GTI, trazendo informacdes de
como outros paises que implementaram ou estdo implementando seus proprios sistemas de cuidados
abordam o tema da deficiéncia.

As politicas de cuidado vém se consolidando na América Latina e no Caribe (ONU Mulheres e
CEPAL, 2021), enquanto agenda politica interseccional, como resposta a um conjunto de crises estruturais
que agravaram e ampliaram os niveis de desigualdade na regido. A tensdo economica e politica, o
envelhecimento crescente da populacdo, bem como as mudancas climaticas que agravam os desastres
ambientais, sdo fatores que pressionam a dindmica social de cuidados. A atual organizagdo social do
cuidado se baseia no modelo de cuidado familiar e na divisao sexual do trabalho que afeta mulheres de
forma mais acentuada. Dessa forma, fica evidenciado um contexto em que os trabalhos de cuidados,
fortemente feminilizados e radicalizados, sao frequentemente realizados de forma ndo remunerada ou
precarizada (CEPAL, 2023).

A pandemia de COVID-1g, por sua vez, corroborou para ampliar o nivel de sobrecarga em atividades
cuidados a que sdo expostas, em especial, as mulheres negras (CEPAL, 2021) encarregadas das atividades
de cuidados. Por outro lado, as necessidades de cuidado ndo sao atendidas de forma igual. O impacto
desproporcional nas populagdes periféricas e racializadas, pessoas idosas e pessoas com deficiéncia
(CEPAL, 2020) mostrou que nem todos tiveram o mesmo acesso a medidas de prote¢do sanitaria ou
para emergentes necessidades de cuidado do periodo, como em questdes relacionadas a saude mental,
por exemplo.
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E importante ressaltar que, nos Ultimos 15 anos, paises da América Latina firmaram seis acordos
para formulacdo de politicas de cuidados?, dando destaque a principios fundamentais como universalidade,
acesso progressivo e corresponsabilidade. Ha também 15 anos entrou em vigor a Convengao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), tratado de direitos humanos que no Brasil foi ratificada
com status de emenda constitucional? e que tem ampla cobertura em todos os paises da regido, o que
implica um alto nivel de comprometimento com os direitos fundamentais desse segmento populacional
(Brasil, 2009).

A CDPD institucionaliza o enfoque de direitos humanos nas politicas das pessoas com deficiéncia
e, nesse sentido, tal como o Brasil, os Estados parte do tratado se comprometem a implementa-lo,
adequando suas leis, politicas e praticas. Nesse sentido, temas como sistemas de tomada de decisdo
apoiada, servigos de atendentes pessoais, vida independente e inclusdo na comunidade passaram a fazer
parte das discussdes sobre politicas publicas para pessoas com deficiéncia. A transi¢do do paradigma
da curatela, que impde decisdes substituindo a vontade da pessoa, para o paradigma da autonomisa,
que prové suporte para o exercicio da vontade propria, representa uma transformagdo fundamental
no reconhecimento da dignidade das pessoas com deficiéncia. Nesse novo modelo, a autonomia e a
independéncia sao enfatizadas, e mecanismos como sistemas de tomada de decisdo apoiada e servigos
de atendentes pessoais sdo fundamentais. Eles possibilitam as pessoas com deficiéncia viver de forma
independente e incluirem-se na comunidade, respeitando suas escolhas e preferéncias. Este movimento de
substituicdo da tutela pela autonomia representa, inclusive, o reconhecimento, do exercicio da capacidade
juridica e mudancas profundas nos sistemas de curatelas.

ACDPD também consagra uma abordagem fortemente informada pelo modelo social da deficiéncia,
que contrasta com o modelo médico; o Ultimo vé a deficiéncia principalmente como um problema do
individuo, a ser tratado ou curado, enquanto o modelo social entende a deficiéncia como um resultado
da interagdo entre pessoas com deficiéncias e uma sociedade que ndao acomoda suas diferencas.

No contexto dos estudos criticos da deficiéncia, o capacitismo é entendido como uma construgdo social
que valoriza as capacidades fisicas e mentais especificas enquanto desvaloriza aqueles que ndo as possuem
ou as expressam de maneira diferente. Gesser, Block e Mello (2020) discorrem sobre a compulsoriedade
das capacidades normativas e a marginalizacdo daqueles que ndo conseguem se enquadrar: “(...) as
capacidades normativas que sustentam o capacitismo sdo compulsoriamente produzidas com base nos
discursos biomédicos que, sustentados pelo binarismo norma/desvio, tém levado a uma busca de todos os
corpos a performa-los normativamente como capazes, visando se afastar do que é considerado abje¢do”
(Gesser, Block e Mello, 2020, p. 18).

As sociedades, a partir de uma perspectiva capacitista, estabelecem padroes de normalidade que,
muitas vezes, ndo contemplam a diversidade de capacidades e experiéncias dos corpos, incluindo os corpos
com impedimentos funcionais. Esses padrdes podem ser reforcados através de politicas pUblicas, praticas
educacionais e representagdes culturais que promovem uma Unica forma de ser ou de se mover pelo
mundo como a mais desejavel ou aceitavel. Discriminagdo e estigmatizacdo de pessoas com deficiéncia,
por meio de padroes corponormativos3, podem restringir suas oportunidades e reforcar a ideia de controle
e conformagdo com papéis subalternos na sociedade.

Desse ponto de vista, assumindo uma ldgica anticapacitista, o cuidado ndo pode ser entendido
como uma mera resposta a uma deficiéncia percebida, mas uma rede complexa de apoios que reconhece e

*  Consenso de Quito (2007), Consenso de Brasilia (2010), Consenso de Santo Domingo (2013), Estratégia de Montevideo (2016),
Compromisso de Santiago (2020), Compromisso de Buenos Aires (2022).

> ACDPD foi o primeiro tratado de direitos humanos a ser incorporado ao ordenamento juridico brasileiro atendendo ao §3° do artigo
5° da Constituicdo Federal, que estabelece “tratados e convengdes internacionais sobre direitos humanos que forem aprovados,
em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as
emendas constitucionais”. Isso implica que nenhuma legislagdo, seja federal, estadual ou municipal, pode contrariar os principios e
diretrizes estabelecidos pela CDPD e requer uma revisdo e, quando necessario, uma adaptagao da legislagdo vigente para garantir a
prote¢ao e promogao dos direitos das pessoas com deficiéncia.

3 Corponormatividade se caracteriza pela ideia de que a sociedade estabelece padrdes para a aparéncia corporal das pessoas e, em
certa medida, ndo aceita a diversidade de corpos que existe na realidade.
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respeita a autonomia e a integralidade de todas as pessoas, inclusive aquelas com impedimentos funcionais
severos. Ao abordar os apoios e o cuidado sob uma lente informada pela critica ao capacitismo e pelo
modelo social da deficiéncia, é possivel mover-se em dire¢do a praticas inclusivas e emancipatorias, em
vez de aderir a uma perspectiva pautada no desejo de normalizacdo ou controle.

Nessa Ultima década e meia, diversos paises latino-americanos e caribenhos ja implementaram ou
estdo implementando politicas de cuidados que, de alguma maneira, consideram as pessoas com deficiéncia
como parte de seu publico-alvo. Essa experiéncia acumulada pode oferecer pistas e recomendagdes
para a formulagdo de politicas de apoio para a autonomia das pessoas com deficiéncias, considerando as
especificidades locais. Nesse sentido, foram analisadas as experiéncias de Argentina, Chile, Costa Rica,
Colémbia (Bogotd), Republica Dominicana e Uruguai. Também foram consideradas as politicas de cuidados
de dois paises de fora da América Latina, Canada (Ontario) e Espanha (Madri) de modo a ampliar o quadro
de referéncias.

Esse estudo técnico se fundamenta nas defini¢des de cuidados e protecdo social elaboradas pela
CEPAL, bem como nas tipologias escolhidas pela SNCF (Brasil, 2023) na defini¢do do seu marco conceitual.

De acordo com a Agenda Regional para o Desenvolvimento Social Inclusivo (CEPAL, 2020), as
politicas de assisténcia sdo um dos componentes dos sistemas de protecdo social. Sdo multiplas as
interrelagdes entre os possiveis instrumentos de uma politica integral de cuidado e o que se ha concebido
tradicionalmente como parte da protecao social, incluindo instrumentos regulatérios do mercado laboral,
politicas de inclusdo laboral, (ONU Mulheres/CEPAL, 2022), reconhecimento de cuidadores no sistema
previdenciario, pensdes ndo contributivas, entre outros. Assim, uma politica integral de cuidado deve ser
considerada como um componente transversal da protecdo social, a medida em que as necessidades e
praticas de cuidado encarnam os riscos sociais que podem tornar vulneravel a situagdo das pessoas que
requerem ou das que proveem cuidados, ao obstaculizar o exercicio dos seus direitos sociais e econdmicos,
e expd-las a inseguranca de renda e pobreza (Rico e Robles, 2019).

Nesse escopo, sdo definidos quatro elementos do denominado “"Diamante de Cuidados”, considerados
corresponsaveis por organizar, produzir e distribuir cuidados, sdo Estado, Familias, Comunidade e Mercado.
Também define uma série de tipos de politicas de cuidados a serem consideradas, conforme seus objetivos,
sejam eles i) ampliacdo do tempo de convivio familiar ou estabelecer jornadas de trabalho compativeis,
ii) realizacdo de transferéncias monetarias diretas para quem cuida ou é cuidado, iii) estabelecimento
de servigos (como programas de treinamento, centros de referéncia ou cuidados domiciliares),
iv) regulamentacdo (como defini¢do de pardmetros de qualidade, mudanca na legislagao) e v) transformacdo
cultural (como a realizagdo de campanhas educativas) (Brasil, 2023). Esse arcabougo pré-existente é usado
na analise objeto dessa investigacao.

Nesse sentido, a SNCF prop0s a sequinte defini¢do de cuidado, submetida a consulta publica, no site
do Governo Federal, em outubro de 2023: “Trabalho cotidiano de producdo de bens e servigos necessarios
a sustentacao e reproducdo da vida humana, das sociedades e da economia e a garantia de bem-estar de
todas as pessoas. Pode ser realizado de forma remunerada ou ndo remunerada, de maneira direta (com
interagdo face-a-face) ou indireta (sem essa interacdo). Trata-se de um trabalho que envolve recorréncia
e possibilidade de compartilhamento” (Brasil, 2023).

No proximo capitulo, serdo apresentados os principais desafios do Brasil relacionados a politica
de cuidados para pessoas com deficiéncia, a partir do enfoque de direitos humanos, considerando os
apoios necessarios para garantir sus autonomia. No capitulo Il, se abordara as experiéncias exitosas e
boas praticas de politicas de cuidados para pessoas com deficiéncia na América Latina e em dois paises
de outras regioes.

O capitulo Ill, por sua vez, é composto de recomendagoes para o GTI de Cuidados sobre politicas
de apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia, baseadas nas experiéncias analisadas ao longo do
documento, considerando as categorias e tipologias pertinentes para constru¢do da politica, somadas
a uma série de questdes como etapas do ciclo de vida, 6rgaos envolvidos, implicagdes orcamentarias e
juridicas, bem como o impacto esperado. Por fim, seguem-se as consideragdes finais do estudo.
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I. Promocao da autonomia e cuidado, assisténcia as
pessoas com deficiéncia a partir do enfoque de direitos:
principais desafios do Brasil

A partir do acimulo conceitual advindo do historico de debates pela institucionalizagdo das politicas
publicas de cuidados na regido, a CEPAL adota uma abordagem interseccional da tematica, centrada no
bem-estar fisico, emocional e mental das pessoas. No que se refere aos cuidados voltados para as pessoas
com deficiéncia, os marcos conceituais destacam os cuidados diretos (como alimentacdo e assisténcia
pessoal) e indiretos (como coordenacdo e supervisao de cuidados), bem como os diferentes contextos
em que ocorrem, incluindo o familiar e o institucional (CEPAL, 2022). Também se discute o papel do
cuidado comunitario, reconhecendo a diversidade de servigos e o apoio necessario para que pessoas
com deficiéncia participem plenamente de suas comunidades.

Conforme especificado no capitulo anterior, as politicas de cuidados abrangem desde a ampliagao
do tempo de convivio familiar ou a criacdo de jornadas de trabalho mais compativeis, até aimplementagdo
de transferéncias monetarias diretas para aqueles que cuidam ou recebem cuidados; a estruturacdo de
servicos, como programas de treinamento, centros de referéncia ou cuidados domiciliares; a requlamentacao,
que envolve a defini¢do de parametros de qualidade e mudancas na legislacdo; bem como a promocdo
de uma transformacao cultural por meio de campanhas educativas. Essas tipologias, que também estdo
definidas no marco conceitual de cuidado brasileiro (Brasil, 2023a). Nesse contexto, estao incluidas as
politicas de apoio as pessoas com deficiéncia, considerando as responsabilidades definidas no diamante
de cuidados: Estado, familia, sociedade e mercado.

No Brasil, é possivel estabelecer o ano de 1980 como um marco no movimento politico das pessoas
com deficiéncia. Em meio as tensdes do fim da ditadura e inicio da abertura democratica, iniciaram-se
as primeiras articulagdes com o objetivo de criar de um movimento politico de direitos das pessoas com
deficiéncia (Lanna Junior, 2010), reunindo entidades de pessoas com deficiéncia fisicas, pessoas cegas,
pessoas surdas e do movimento de reintegracdo das pessoas com hanseniase. A designa¢do de 1980,
pela ONU, como o Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD), impulsionou a iniciativa.

Desse movimento, que ja passava a incorporar as mudancgas de paradigmas do modelo social da
deficiéncia, rechacando a perspectiva caritativa, iniciou-se a articulagdo necessaria para contribuir com o
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processo constituinte. Ali o propdsito principal era assegurar um enfoque de direitos, transversal a todos
dispositivos reqgulados pela Carta Magna, ao invés de condensar as disposicoes relacionadas a deficiéncia
em um capitulo apenas, com viés caritativo. A partir da promulgagao da Constituicdo Federal de 1988, uma
série de politicas estruturantes passam a serimplementadas: a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (Brasil, 1999)4; Politica Nacional de Educacao Especial na Perspectiva Inclusiva
(Brasil, 2008); Lei Organica da Assisténcia Social/Beneficio da Prestacdo Continuada (Brasil, 1993); criacdo
da Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE — Brasil, 1989);
criacdo do Conselho Nacional da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE — Brasil, 1999).

Esse périplo historico, que tem inicio nos movimentos de luta das pessoas com deficiéncia,
redundou em uma série de conquistas em termos de reconhecimento dos direitos humanos das pessoas
com deficiéncia e suas familias. Ressalta-se a elevagdo do 6rgao coordenador da politica ao status de
Secretaria Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (SNPD), ligada ao Ministério dos Direitos
Humanos e Cidadania, 6rgao que também acolhe o drgdo de participagdo e controle social, o Conselho
Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CONADE).

Em 2008, o Brasil ratificou a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD)
(Brasil, 2008; 2009). A adesao ao tratado internacional de direitos humanos (CNUDH, 2006) deu outro
impulso para os avancgos nas politicas publicas para o segmento, em especial, pela institucionalizacdo do
paradigma de direitos humanos e da nova defini¢do de deficiéncia, que considerava a deficiéncia ndo mais
um atributo pessoal, mas relacional, no qual barreiras fisicas, comunicacionais e atitudinais obstruem a
participacdo da pessoa com impedimento, em igualdade de condi¢des com as demais pessoas. Dentre
as obrigagdes assumidas esta a modificacao de leis, politicas e a eliminagdo de praticas que constituam
discriminagdo baseada na deficiéncia ou que sejam incompativeis com o novo paradigma emancipatdrio.

Destacam-se, nesse contexto, a Politica Nacional de Educagdo Especial na Perspectiva da Educagao
Inclusiva (Brasil, 2008), que passou a reconhecer e incentivar a inclusdo dos estudantes com deficiéncia
na escola reqular, assegurando as estratégias e 0s recursos para o acesso, permanéncia e aprendizado
desse publico e o Programa “"BPC na Escola”, que identificou pessoas com deficiéncia em idade escolar
que recebiam o “Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC)” e ndo frequentavam a escola (Brasil, 2007),
atuando para remover as barreiras que impediam o acesso da populagdo com deficiéncia mais vulneraveis
ao ambiente escolar.

Em 2011, foi lancada a primeira versdo do Plano Viver sem Limite (Brasil, 2011), Politica Nacional
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, contemplando a participacdo de 15 ministérios e prevendo
um investimento 7,6 bilhdes de reais5, em 3 anos, nos eixos de acesso a educagao, inclusdo social,
acessibilidade e aten¢do a saude. O eixo de inclusdo social, em particular, implementou as residéncias
inclusivas e os centros-dia de referéncia para pessoas com deficiéncia, com foco em assegurar o direito
avida e aos cuidados em comunidade e evitar a institucionalizagdo, em especial para pessoas com maior
necessidade de apoio e que, por diversos fatores, ao longo da vida, perderam oportunidades de maior
participagdo social.

Em 2015, foi sancionada a Lei Brasileira de Inclusdo/Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (LBI)
(Brasil, 2015), consolidando leis relacionadas a pessoa com deficiéncia e harmonizando parte da legislagdo
brasileira a CDPD, em especial ao que se refere a questdes relacionadas a capacidade juridica e a
criminalizagdo da discriminagdo baseada na deficiéncia. No que tange a defini¢do e a avaliagdo da deficiéncia
para fins de acesso as politicas publicas, em seu artigo 2°, a LBl estabelece: “Art. 2° Considera-se pessoa
com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, 0 qual, eminteragdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva
na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas. § 1° A avaliagdo da deficiéncia, quando
necessaria, sera biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerara:

4 Nomenclatura utilizada a época.
4,6 bilhdes dolares considerando a média das taxas de conversdo a época.
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| - osimpedimentos nas fun¢des e nas estruturas do corpo; Il - os fatores socioambientais, psicoldgicos e
pessoais; Ill - a limitagdo no desempenho de atividades; e IV - a restricdo de participagao” (Brasil, 2015).

Esse dispositivo legal, em particular, estabeleceu a necessidade de implementa¢do de uma
nova forma de avaliar a deficiéncia, em linha com a CDPD, baseada na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Para tanto, em 10 de abril de 2023, criou-se o Grupo de
Trabalho sobre a Avaliagdo Biopsicossocial Unificada da Deficiéncia, no ambito do Ministério dos Direitos
Humanos e da Cidadania, com proposito de elaborar uma proposta de implementagdo de um instrumento
e um sistema de Avaliacdo Unificada da Deficiéncia. A previsdo é que os trabalhos sejam finalizados até
abril de 2024. A avaliacdo vai certificar ndo apenas se a pessoa vive em condi¢ao de deficiéncia, mas
também se a deficiéncia é grave, moderada ou leve, considerando os impedimentos corporais, fatores
contextuais, de participagdo e o desempenho na realizacdo de atividades.

Esse novo modelo de avaliagao e certificagcdo da deficiéncia tenciona reqular e unificar o modelo
de acesso as politicas e prestagdes governamentais que dependem da identificagdo das pessoas com
deficiéncia, como o Beneficio da Prestagdo Continuada, gratuidade no transporte publico, aposentadoria
especial, acesso a politica de cotas, entre outras. Torna-se importante, portanto, na perspectiva da
construcdo da Politica Nacional de Cuidados, compreender o funcionamento do emergente Sistema
Nacional de Avaliacdo Unificada da Deficiéncia (SISNADEF), no sentido de concertar os fluxos entre
as politicas e de estabelecer a vinculagdo necessaria entre os conceitos de deficiéncia e dependéncia®.

Outro ponto importante relaciona-se com o direito a capacidade juridica, reconhecido plenamente
no artigo 12 da CDPD. A LBI manteve, mas limitou os efeitos da curatela e implementou um sistema
de Tomada de Decisdo Apoiada. A Tomada de Decisdo Apoiada é uma inovacdo da LBl e representa
um instrumento juridico de suporte que permite a pessoa com deficiéncia escolher pelo menos duas
pessoas confidveis para prestar apoio na tomada de decisGes sobre atos da vida civil. Esta medida
visa promover a autonomia e a facilitagdo da comunicacao, fornecendo informacgdes relevantes
para a tomada de decisdo e para a compreensdo da manifestagdo da vontade da pessoa no exercicio
de seus direitos.

A despeito de constituir-se um avango potencial na promocgao da autonomia das pessoas com
deficiéncia, em 2023, um estudo empirico realizado pelo Conselho Nacional de Justica (CNJ, 2023),
demonstra que aTomada de Decisdao Apoiada ainda é pouco utilizada no Brasil, com apenas 817 processos
registrados para todo pais, indicando um desconhecimento do sistema tanto pelo publico quanto pelos
operadores do direito. Além disso, sdo apontados desafios no reconhecimento do sistema da Tomada
de Decisdo pelas agéncias bancarias e por instituicdes governamentais como o Instituo Nacional do
Seguro Social (INSS), que tendem a exigir formas mais tradicionais de representacdo legal, como a
curatela para a implementacdo das medidas constituidas pela LBI.

Nessa senda, a falta de informagdes para as familias e de servigos de apoios baseados na
comunidade, orientados ao respeito pelos direitos humanos, pode vulnerabilizar os direitos das pessoas
que vivem sob condi¢do de curatela e necessitam de apoios para tomada de decisdo, em especial
mulheres, negras e que vivem em regides afastadas dos grandes centros, fazendo que elas fiquem
suscetiveis a internagdo compulsdria e outras formas violéncia (Assembleia Legislativa do Estado do
Ceara, 2022). O Comentario Geral n° 1, do Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU
definiu que a internacdo forcada em instituicdo psiquidtrica e em outras instituicdes é uma violagao
do direito ao reconhecimento igual perante a Lei (Art. 12 da CDPD), do direito a integridade pessoal
(Art. 17 da CDPD), constitui tortura (Art. 15 da CDPD), além de violéncia, exploragao e abuso (Art. 16).
Todas essas violagbes se baseiam na permissdo equivocadamente concedida pelo processo de interdi¢ao,
nos moldes atuais” (UN CRPD Committee, 2014).

¢ Vale destacar que, ainda segundo a LBI, em seu Artigo 101, para fins de beneficios previdenciarios, sdo consideradas pessoas
dependentes pessoas com “deficiéncia intelectual ou mental, ou deficiéncia grave”.
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O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) divulgou a Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios Continua (IBGE, 2022) abordando a situa¢do das pessoas com deficiéncia no Brasil, destacando
desigualdades sociais e interse¢des com raga, género e classe social. Dos mais de 18,6 milhdes’ de
pessoas com deficiéncia no pais, 57,7 % sdao mulheres e 58,1% sdo pretas ou pardas. A Pesquisa Nacional
de Saude de 2019 (IBGE, 2019), também revela uma série de barreiras enfrentadas por essa populagao.
No dmbito educacional, observa-se que a maioria das pessoas com deficiéncia possui baixa escolaridade,
evidenciando barreiras crescentes nas faixas educacionais, ampliando a desigualdade. Além disso, o acesso
atecnologia é inferior para pessoas com deficiéncia, impactando o acesso a servicos publicos online. Dos
73,2 milhdes de domicilios investigados, 19,8% possuem moradores com alguma deficiéncia, sendo 11,8%
com a pessoa responsavel pelo domicilio também apresentando deficiéncia. Os dados também revelam
diferentes arranjos familiares, destacando a complexidade da dinamica familiar associada a deficiéncia.

Com relagdo ao nivel de instrugdo de pessoas com 25 anos ou mais, o quadro 1 mostra que 63,3%
das pessoas com deficiéncia ndo tém instru¢do ou apenas o ensino fundamental incompleto, enquanto
esse numero é de 29,9% para pessoas sem deficiéncia; 11,1% das pessoas com deficiéncia concluiram
até o ensino fundamental ou tém o ensino médio incompleto, esse nimero chega a 12,8% entre pessoas
sem deficiéncia; apenas 18,6% das pessoas com deficiéncia terminaram o ensino médio e esse numero
chega a 36,4% entre as pessoas sem deficiéncia; e apenas 7% das pessoas com deficiéncia tém ensino
superior completo, contrastando significativamente com os 20,9% das pessoas sem deficiéncia que
alcancaram esse nivel educacional. Depreende-se, portanto, que sdo impostas barreiras que impedem
0 acesso igual a educagdo e que tais barreiras vao ficando cada vez mais intransponiveis com o passar
dos niveis educacionais, ampliando a desigualdade.

Quadro1
Brasil: nivel de instrucao de pessoas com 25 anos ou mais, 2022
(Em porcentagens)
Nivel de instrucdo Pessoas com deficiéncia Pessoas sem deficiéncia
Sem instru¢do e fundamental incompleto 63,3 29,9
Fundamental completo e médio incompleto 11,1 12,8
Médio completo e superior incompleto 18,6 36,4
Superior completo 7,0 20,9

Fonte: IBGE - Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua - 3° Trimestre (IBGE, 2022).

A predominancia de niveis educacionais mais baixos entre pessoas com deficiéncia ressalta
barreiras sistémicas que limitam o acesso igualitario a educagdo, agravando a desigualdade. Esta realidade
evidencia a deficiéncia como um eixo estruturante da matriz de desigualdade social de América Latina
(CEPAL, 2016). Tais circunstancias tém reverberagdes para participacdo das pessoas com deficiéncia
na dindmica social do trabalho e constru¢do da autonomia que devem ser consideradas na construc¢ao
da Politica Nacional de Cuidados. E possivel concluir, portanto, que a exclusdo no contexto escolar
contribui para producao de dependéncia das pessoas com deficiéncia, o que gera impacto social na
dindmica de cuidados.

A proporcao de pessoas com deficiéncia com acesso a tecnologia também é significativamente
inferior que as pessoas sem deficiéncia. Segundo o IBGE (2019), o computador esta presente em 25,6%
dos domicilios das pessoas com deficiéncia e em 45,1% das residéncias de pessoas sem deficiéncia; ja o
acesso domiciliar a internet ocorre em 68,8% das casas de pessoas com deficiéncia e em 86,1% das casas
de pessoas sem deficiéncia (ver quadro 2).

7 Pessoas com 2 anos ou mais.
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Quadro 2
Brasil: acesso a tecnologia, 2019
(Em porcentagens)
Tipo de acesso Pessoas com deficiéncia Pessoas sem deficiéncia
Computador em casa 25,6 45,1
Acesso a internet em casa 68,8 86,1

Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenagao de Trabalho e Rendimento, Pesquisa Nacional de Saude 201g.

A disparidade no acesso a internet e a outras tecnologias pode levar ao aumento das situagoes de
exclusdo enfrentadas por pessoas com deficiéncia, inclusive para denunciar casos de violagao de direitos.
Além disso, programas e politicas que tém como foco as pessoas com deficiéncia podem enfrentar desafios
para atingir seus objetivos em funcdo da desigualdade no acesso a tecnologia. Por exemplo, uma consulta
publica ou informagdes sobre a politica ndo chegam de forma igual. A falta de acesso a tecnologia em lares
de pessoas com deficiéncia revela a necessidade de a¢des para promover a inclusdo digital. Isso se torna
particularmente critico, considerando que o acesso a servigos e politicas publicas cada vez mais se da por
meios de ambientes online para acessar servicos como teleassisténcia. A lacuna tecnoldgica evidencia,
portanto, o desafio de se promover o acesso digital, para que ndo haja defasagem no exercicio da cidadania.

Dos 73,2 milhdes de domicilios investigados, em 19,8% ou 14,5 milhdes deles, havia moradores com
alguma deficiéncia (ver quadro 3). Desses, apenas uma minoria, 0,5%, tinha exclusivamente criangas com
deficiéncia; em 19% havia s6 adultos com deficiéncia. Em 8,6 milhdes de domicilios, ou 11,8%, a pessoa
responsavel pelo domicilio tinha deficiéncia.

Quadro 3
Brasil: domicilio e deficiéncia, 2019
(Em ndmeros e porcentagens)

Categoria Quantidade (x=1000) Porcentagem
Domicilios onde pelo menos um morador é pessoa com deficiéncia 14 507 19,8
Domicilios onde o responsavel é pessoa com deficiéncia 8651 11,8

Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenagao de Trabalho e Rendimento, Pesquisa Nacional de Saude 2019.

No que se refere ao arranjo familiar, os domicilios com pais sem deficiéncia e com pelo menos um
filho com deficiéncia perfazem 775 mil, ou 2,6%; aqueles com apenas um dos pais com deficiéncia e pelo
menos um filho com deficiéncia sdo 284 mil, ou 1%; e quando os dois pais sdo pessoas com deficiéncia
e ha pelo menos um filho com deficiéncia, 75 mil, ou 0,3%. Os dados apontam para desafios especificos
relacionados as dindmicas familiares e ao arranjo domiciliar. O numero consideravel de domicilios com
pessoas com deficiéncia, especialmente aqueles em que a pessoa responsavel pelo domicilio também
tem deficiéncia, destaca a demanda por politicas de apoio domiciliar. Isso inclui servigos especificos que
considerem as necessidades dessas familias, promovendo um ambiente de cuidado adequado (ver quadro 4).

Quadro 4
Brasil: arranjo familiar e deficiéncia, 2019
(Em numeros e porcentagens)

Tipo de arranjo familiar Numero de domicilios Porcentagem
Pais sem deficiéncia com filho(s) com Deficiéncia 775 000 2,6
Um dos pais com deficiéncia com filho(s) com deficiéncia 284 000 1,0
Ambos os pais com deficiéncia com filho(s) com deficiéncia 75 000 0,3

Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenagao de Trabalho e Rendimento, Pesquisa Nacional de Saude 2019.
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Esse quadro geral é confirmado pela Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua
Anual - 3° trimestre (IBGE, 2022) que aponta revelam que, das 18,5 milhdes pessoas com deficiéncia
analisadas, quase metade, 9 milhdes sdo responsaveis pelo lar (ver quadro 5).

Quadro 5
Brasil: condi¢do da pessoa com deficiéncia no domicilio, 2022
(Em porcentagens)
Existéncia de deficiéncia Responsavel Conjuge ou companheiro  Filho(a) ou enteado(a) Outra condicdo
Pessoa com deficiéncia 48,5 21,7 14,9 14,9

Fonte: IBGE - Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua - 3° Trimestre (PDNAD - 2022).

Nesse contexto, é relevante destacar que as pessoas com deficiéncia desempenham também o
papel de pessoas cuidadoras de filhas, filhos e parentes, com e sem deficiéncia. Esse aspecto assume
particular importancia, na elaboracdo da Politica Nacional de Cuidados, ao considerar-se o artigo 23 da
CDPD, que aborda os direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com deficiéncia, bem como o direito
de formar e manter uma familia. Ainda sobre esse aspecto, o estudo registrou um percentual de pessoas
com deficiéncia, com 15 anos ou mais, vivendo em unido civil significativamente menor que o de pessoas
sem deficiéncia (ver quadro 6). A diferenca se mostrou mais pronunciada entre as mulheres, com 42,2%
das mulheres com deficiéncia vivendo em unido contra 54,4% das sem deficiéncia, enquanto entre os
homens, a diferenca foi menor, sendo 58,5% com deficiéncia e 59,5% sem deficiéncia vivendo em unido.

Quadro 6
Brasil: vivendo em unido por grupo etario e situacao de deficiéncia, 2019
(Em porcentagens)
Grupo etario Vivendo em unido - Com deficiéncia Vivendo em unido - Sem deficiéncia
15a 29 anos 20,6 28,0
30 a 59 anos 58,6 71,4
60 anos ou mais 44,6 60,5

Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenagao de Trabalho e Rendimento, Pesquisa Nacional de Saude 201g.

A analise por grupos etarios também revelou uma menor proporcdo de pessoas com deficiéncia
vivendo em unido em todos os segmentos etarios analisados. A diferenca nos percentuais aumenta com
aidade: de 15 a 29 anos (20,6% com deficiéncia e 28,0% sem deficiéncia); de 30 a 59 anos (58,6% com
deficiéncia e 71,4% sem deficiéncia); e de 60 anos ou mais (44,6% com deficiéncia e 60,5% sem deficiéncia).

Em relacdo ao estado civil (ver quadro 7), observou-se uma menor proporcdo de pessoas com
deficiéncia casadas (38,5%) em comparagdo com aquelas sem deficiéncia (40,4%), uma tendéncia que
se manteve nos diferentes grupos de idade. Além disso, houve uma propor¢ao maior de pessoas com
deficiéncia vitvas (19,5%) em comparagdo com aquelas sem deficiéncia (4,7%), explicada em parte pela
maior concentracdo de pessoas com deficiéncia entre as pessoas idosas. Por fim, constatou-se também
que uma maior proporcdo de pessoas com deficiéncia estava divorciada, desquitada ou separada
judicialmente (8,0%) em relacdo aquelas sem deficiéncia (6,4%).

E possivel perceber que a diferenca nos percentuais de pessoas vivendo em unido, comparando-
se aquelas com e sem deficiéncia, aumenta com a idade. Essa tendéncia sugere a existéncia de fatores
culturais e sociais que levam ao crescente isolamento das pessoas com deficiéncia a medida que
envelhecem. Considerando que a necessidade de apoio e cuidados também aumenta com a idade e,
no caso particular das pessoas com deficiéncia, isso pode influenciar a dindmica dos relacionamentos
existentes e a formagdo de novos. Percebe-se que esse impacto é bastante maior entre mulheres com
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deficiéncia, o que pode ser atribuido a expectativa acerca dos papéis sociais. Em outras palavras, a mulher
que demanda apoios, ao invés de se dedicar plenamente a cuidar dos outros, esta muito mais suscetivel
ao abandono do que o homem.

Quadro 7
Brasil: estado civil por situacdo de deficiéncia, 2019
(Em porcentagens)
Estado civil Com deficiéncia Sem deficiéncia
Casados 38,5 40,4
Vidvos 19,5 4,7
Divorciados/Separados judicialmente 8,0 6,4

Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenagao de Trabalho e Rendimento, Pesquisa Nacional de Saude 2019.

Com relagdo a renda domiciliar, o quadro 8 mostra que enquanto 27,5% das pessoas com deficiéncia
pertencem ao terceiro quintil (faixa média) de rendimento, apenas 14,7% estdo entre os 20% com maiores
rendimentos. Ao mesmo tempo que é possivel notar um ndmero percentual menor de pessoas com
deficiéncia na faixa menor de renda, o que pode ser atribuido aos programas sociais, particularmente
ao BPC, percebesse a dificuldades de ascensao social.

Quadro 8
Brasil: distribui¢do das pessoas de 2 anos ou mais de idade por condicdo de deficiéncia, de acordo com as classes
de percentual de pessoas em ordem crescente de rendimento domiciliar per capita, 2019

(Em porcentagens)
Classes de rendimento domiciliar per capita Pessoas com deficiéncia Pessoas sem deficiéncia
Até 20% 16,5 19,6
20% até 40% 22,1 19,9
40% até 60% 27,5 19,4
60% até 80% 19,1 20,2
Mais de 80% 14,7 20,8

Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenagao de Trabalho e Rendimento, Pesquisa Nacional de Saude 201g.

Destaca-se que, em 2019, 0s 20% mais pobres tinham uma média de rendimento domiciliar per
capita de R$ 232, enquanto os 20% com maior renda recebiam uma média de R$ 4.331. A mediana® segue
essatendéncia, com R$ 249 para os com menores rendimentos e R$ 3.000 para os com maiores. Os valores
maximos de renda vao de R$ 400, para os que recebem menos, a R$ 203.196, para os que recebem mais.
Na faixa de renda de 40% até 60%, aquela que obteve maior representagao das pessoas com deficiéncia
(ver o quadro g), o rendimento domiciliar per capita tinha um valor minimo de R$ 700, uma média de
R$ 898, e uma mediana de R$ 908, com um valor maximo de R$ 1.065.

Os dados da PNAD 2022 (IBGE, 2022) ratificam a desigualdade no acesso a renda. Enquanto pessoas
sem deficiéncia registraram renda média de R$ 2.690 as pessoas com deficiéncia receberam apenas
Rs$ 1.860. Por sua vez, as questdes relacionadas a género se interseccionam com a deficiéncia para ampliar
as brechas sociais: enquanto homens sem deficiéncia recebiam, em média, R$ 2.909 as mulheres com
deficiéncia tinham como renda média quase a metade, R$ 1.553.

8 Amédia é calculada somando-se todos os valores e dividindo pelo nUmero total de valores, enquanto a mediana é o valor central em
um conjunto de dados ordenados. Se ha uma diferenca substancial entre média e mediana, como no caso do 5° quintil, isso pode
indicar uma distribuicdo assimétrica de renda, onde valores extremamente altos ou baixos afetam a média, mas ndo a mediana, que
é mais resistente a valores extremos.
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Quadro g
Brasil: rendimento mensal domiciliar per capita, 2022
(Em porcentagens)
Classes de rendimento domiciliar per capita Pessoas com deficiéncia Pessoas sem deficiéncia
Sem rendimento até um % do salario-minimo. 9,6 10,6
Mais de % a %2 do salario-minimo. 18,2 18,1
Mais de %2 a 1 salario-minimo 35,6 29,2
Mais de 1 a 2 salarios-minimos. 25,2 24,7
Mais de 2 a 3 salarios-minimos. 59 8,1
Mais de 3 a 5 salarios-minimos. 34 5,4
Mais de 5 saldrios-minimos. 2,1 3,9

Fonte: IBGE - Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua - 3° Trimestre (IBGE, 2022).

Finalmente, a regido Nordeste concentra o maior percentual de pessoas com deficiéncia, 10,3%,
influenciando a média nacional de 8,9% para cima (ver quadro 10). A regido é também a que possui maior
concentracdo de pessoas vivendo em situacdo de pobreza, dentre as cinco do pais®.

Quadro 10
Distribuicdo das pessoas de dois anos ou mais de idade com e sem deficiéncia
segundo as Grandes Regides do Brasil

(Em porcentagens)
Regido Com deficiéncia
Brasil 8,9
Norte 8,4
Nordeste 10,3
Sudeste 8,2
Sul 8,8
Centro-Oeste 8,6

Fonte: IBGE - Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios
Continua - 3° Trimestre (IBGE, 2022).

Os dados enfatizam a necessidade de uma abordagem interseccional, uma vez que a maioria das
pessoas com deficiéncia é mulher e preta ou parda, além de estarem mais concentradas em regides e
classes sociais de menor renda. Configura-se em um desafio para politica de cuidados, nesse sentido,
reconhecer e atuar nos multiplos fatores geradores de desigualdades enfrentadas pelas pessoas com
deficiéncia. Em especial, destaca-se o desafio de transformacdo de uma cultura capacitista caracterizada,
entre outros, pela exclusdo sistematica e estrutural.

Em novembro de 2023, o Governo Federal lancou o Novo Viver sem Limite, atualizando o Plano
Nacional de Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Brasil, 2023b), que se organiza em quatro eixos e articula
dez ministérios, com investimentos da ordem de 6,5 bilhdes de reais, para implementacdo de politicas
publicas para pessoas com deficiéncia. Os eixos do Novo Viver sem Limite sdo: i) Gestdo e participagdo
social; ii) Enfrentamento ao capacitismo e a violéncia; iii) Acessibilidade e tecnologia assistiva; iv) Promocgao
do direito a educacao, a assisténcia social, a salde e aos demais direitos econdmicos, sociais, culturais
e ambientais.

9 Regido Nordeste possui quase metade de toda a pobreza no Brasil, mas apenas 27% da populacdo total (IBGE, 2020).
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O Novo Viver Sem Limite apresenta uma oportunidade para uma articulacdo efetiva com a Politica
Nacional de Cuidados no Brasil em todos os eixos, mas em especial no quarto, no qual se concentram as
ac¢des de politicas que se relacionam com o trabalho de cuidar, constituindo servicos que podem compor a
estratégia de constru¢do de um mapa nacional de cuidados. No primeiro eixo, por sua vez, a primeira agcdo
trata da regulamentacdo da Avalia¢do Unificada da Deficiéncia que cumprira papel essencial na definicao
dos niveis de complexidade de dependéncia. O segundo eixo inclui a¢gdes de transformacao cultural que
envolvem, por exemplo, a formacgdo de conselhos tutelares especializados na tematica dos direitos da
pessoa com deficiéncia, para as quais importam incluir a perspectiva de género e interseccional da ética
do cuidado, bem como a equipagem de policlinicas com mesas ginecoldgicas e mamagrafos acessiveis,
que diz respeito a assegurar os direitos sexuais e reprodutivos das mulheres com deficiéncia. A¢des de
formagdo também serdo realizadas com professores e gestores da educacgdo, incluindo nas universidades.
A retomada do programa BPC na Escola pode representar uma oportunidade para identificar vazios de
politicas de cuidado e apoio a autonomia para pessoas com deficiéncia em idade escolar. O terceiro eixo,
dentre outras a¢des, prevé o fornecimento de equipamentos de tecnologia assistiva para 95 mil criancas
com deficiéncia, além da implantagao da Central Nacional de Interpretacdo de Lingua Brasileira de Sinais,
que se configuram como recursos e servi¢os essenciais a serem considerados na PNC. O Anexo | deste
estudo apresenta, de forma detalhada, quadro com as possiblidades de vinculos entre a Politica Nacional
de Cuidados e o Novo Plano Viver sem Limite.
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Il. Boas praticas e experiéncias exitosas internacionais
em politicas de apoios e cuidados para pessoas
com deficiéncia

A abordagem do benchmarking em politicas publicas tem sido amplamente reconhecida como uma
ferramenta valiosa no enfrentamento de desafios complexos. A técnica, conforme destacado por
Secchi (2020), permite a identificagdo de experiéncias bem-sucedidas em diferentes partes do mundo,
onde situagdes semelhantes foram previamente trabalhadas. Nesse contexto, gestores publicos
tém a oportunidade de buscar referéncias em solugdes aplicadas com sucesso em outros contextos,
adaptando-as as necessidades especificas de sua localidade.

No entanto, ao buscar inspiracdo em praticas internacionais, é crucial reconhecer que existem
nuances culturais, politicas e sociais de cada pais. Dessa maneira, a eficacia da incorpora¢do dessas
politicas esta ligada a capacidade de adapta-las e traduzi-las a complexidade do contexto brasileiro ou
de outros paises que queiram levar esta analise e recomendacdes em consideracdo.

A busca por experiéncias exitosas e boas praticas em politicas publicas de cuidados para pessoas com
deficiéncia, objeto deste estudo, envolveu as seguintes etapas: definicdo do escopo de busca; delimitacdo
das fontes de investigacao; coleta de boas praticas; e escolha das alternativas a serem consideradas.

A definicdo do escopo de busca concentrou-se na definicdo de questdes e indicadores que
orientaram a investigagdo sobre como outros paises desenvolvem politicas relacionadas aos apoios e
cuidados ofertados as pessoas com deficiéncia*. Com base nas informacoes obtidas nos didlogos com
a equipe da SNCF/MDS e na estratégia definida pela CEPAL para a assisténcia técnica solicitada, foi
desenhado um instrumental para a coleta de dados. Esse instrumental serviu como guia para identificar
e analisar praticas internacionais, destacando aquelas que podem contribuir de maneira efetiva para a
construgdo da PNC.

A delimitacao das fontes de busca, por sua vez, definiu a abrangéncia da investigagdo. Isso
significou definir quantos e quais serdo os paises investigados, bem como quais as politicas publicas de
interesses para o estudo. Optou-se por investigar, em primeiro lugar, paises com sistemas de cuidados

*°  Por meio de dialogos com a equipe de técnicas e consultoras da SNCF/MDS.
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implementados ou em fase de implementagdo e, posteriormente, paises que tenham prestacdes ou
servigos voltados para pessoas com deficiéncia que possam se enquadrar conceitualmente na politica de
apoios e cuidados, com potencial para servir de referéncia para a PNC. Dessa maneira, foram definidas seis
experiéncias da América Latina (Argentina, Chile, Costa Rica, Coldmbia, Republica Dominicana, Uruguai)
e duas de outras regides (Espanha e Canada). Para Colombia, Espanha e Canada, as analises se enfocaram
em politicas a niveis municipais —Bogota e Madri—ou provincial, em Ontario — ou provincial, em Ontério.

A coleta de boas praticas, por sua vez, consistiu na busca propriamente dita, a partir de um escopo
delimitado e da defini¢do das fontes, por documentos que pudessem conter informacdes relevantes e
servir como referéncia de boas praticas. A coleta foi feita diretamente nos sites oficiais dos respectivos
governos dos paises definidos. Em alguns casos, a coleta foi também feita em sites de governos locais,
como Bogota (Colémbia), Ontario (Canada) e Comunidade de Madri (Espanha).

Por fim, procedeu-se a escolha das alternativas a serem consideradas, a partir da coleta
das experiéncias exitosas e das boas praticas de outros paises, definindo quais dessas experiéncias
sdo apropriadas para serem apresentadas ao Grupo de Trabalho Interministerial da Politica Nacional
de Cuidados. Paraisso, os critérios de elaboragao de recomendagdes foram fundamentados nas tipologias
de politicas definidas no Marco Conceitual de Cuidados (Brasil, 2023a)**. O quadro a seguir (quadro 11)
apresenta a tipologia das politicas de cuidados, classificando-as em cinco grandes categorias.

Quadro 11
Brasil: tipologia das politicas de cuidados

Categoria Descri¢ao
Servicos de Engloba servigos direcionados tanto a quem cuida quanto a quem necessita de cuidado. Inclui centros-dia,
Cuidados residéncias inclusivas, cuidado domiciliar para pessoas idosas e pessoas com deficiéncia, Institui¢des de

Longa Permanéncia para pessoas idosas (ILPI), casas para cuidadoras, e programas de formagao.

Tempo Politicas que asseguram o tempo necessario para os cuidadores realizarem suas atividades, por meio de
licencas de maternidade, paternidade, parentais e de cuidados, e que permitem as pessoas desfrutarem
de convivio familiar.

Recursos/ Incluem politicas de transferéncias de renda para apoiar as pessoas que necessitam de cuidados e suas
Beneficios familias no acesso e no exercicio do cuidado, incluindo subsidios para acessar os servigos de atendimento.
Regulagao Abrange a regulamentacdo das relagdes e condi¢des de trabalho no dmbito das profissdes de cuidado

(como a garantia de direitos trabalhistas e previdenciarios, protegdo social as trabalhadoras domésticas
remuneradas, e cuidadores de pessoas idosas e com deficiéncia), bem como a regulamentagao de servigos
de mercado privado, como educagdo e saude.

Transformagdo Iniciativas voltadas para a redefini¢do do cuidado como um trabalho, uma necessidade, um direito

cultural e um bem publico. Envolve a promocéo de novas praticas sociais de cuidado que contribuam para
uma organizagdo social dos cuidados mais justa, equitativa e sustentavel, incluindo campanhas de
conscientizag¢do e a formagdo de meninos e homens para uma paternidade responsavel.

Fonte: Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome, Secretaria Nacional de Cuidados e Familia
(Brasi, 2023a).

Na defini¢do das experiéncias recomendadas, também foram considerados fatores como a
consondncia com a proposta politica planejada pelo GTI e pela SNCF/MDS, a compatibilidade com o
arcabouco juridico do Brasil, o impacto no publico demandante (conforme etapas dos ciclos de vida),
o nivel de complexidade de implementacdo, a necessidade de envolvimento de estados e municipios,
ministérios e outros drgdos, bem como as questdes orcamentarias.

Em consulta publica no periodo de 30/10 a 22/12/2023 e aguardando o langamento da versdo final no momento da elaboragéao
deste documento.
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A. Experiéncias de paises da América Latina

1. Argentina

AArgentina, por meio do Ministerio de las Mujeres, Géneros y Diversidad (Ministério das Mulheres, Géneros
e Diversidade), prop6s uma abordagem abrangente a partir da criagdo do Sistema Integral de Politicas
de Cuidados da Argentina (SINCA) (Argentina, 2022). Esse sistema, em discussdo por meio do projeto
de lein©21-2022, estabelece uma série de objetivos para fortalecer, expandir e implementar prestacoes,
servigos e programas de assisténcia pessoal para vida independente das pessoas com deficiéncia.

Dentre as agdes voltadas para pessoas com deficiéncia, o SINCA, em seu artigo 18, prevé:
implementacdo de ajudas técnicas e adaptagdes razodveis para facilitar o acesso integral a prestacdes,
servigos e programas da politicas de cuidados; apoio as pessoas com deficiéncia no exercicio de
responsabilidades parentais, incluindo suporte a alimentacao, higiene, movimentagao, apoio escolar, entre
outros; incentivo a contratagdo de pessoas com deficiéncia como prestadores de cuidados remunerados;
e treinamento e formagdo no modelo social e dos direitos humanos para os profissionais de cuidado.

Percebe-se que o Sistema de Cuidados da Argentina, no que se refere aos direitos das pessoas com
deficiéncia, tem lastro nos artigos 19 e 23 da CDPD, garantindo apoios para que a pessoa com deficiéncia
seja cuidada e incluida na comunidade, mas reconhecendo também seu direito a parentalidade Nesse
sentido, adota também um olhar transversal pois observa que todas as a¢des da politica de cuidados
devem estar acessiveis as pessoas com deficiéncia e que profissionais de cuidados devem ter formacdo
adequada para tal.

A politica tem como publico-alvo pessoas que requerem apoios e cuidados, pessoas com deficiéncia,
criangas (com prioridade para criangas de até cinco anos) e adolescentes, pessoas idosas, pessoas que
cuidam. Ressalta-se que a politica da Argentina ndo trata a pessoa com deficiéncia como uma pessoa
que apenas requer cuidado, mas também que exerce a funcdo de cuidar e necessita de apoio para tal.
Nesse sentido, as pessoas com deficiéncia sdo publico-alvo de todas as a¢des do SINCA, para as quais
ha previsdo legal de acessibilidade e inclusdo, de maneira transversal.

No que se refere a transformacgao cultural, um ponto importante a se destacar é a inclusdo das
pessoas LGBTQIA+ no material da campanha Cuidar en Igualdad (Cuidar na Igualdade) (Argentina, 2020a),
além das mulheres, como publico sobrecarregado pelas tarefas de cuidados que sustentam a vida.

O texto do SINCA faz referéncia a alteracdo que incluiu a assisténcia domiciliar no Sistema de
Prestaciones Bdsicas para las Personas con Discapacidad (Sistema de Prestacdes Basicas para as Pessoas
com Deficiéncia) (Argentina, 1997).). A assisténcia domiciliar é definida como os apoios fornecidos
por um assistente domiciliar as pessoas com deficiéncia para favorecer sua vida auténoma, evitar sua
institucionalizagdo ou reduzir os tempos de internacdo. Uma equipe interdisciplinar avalia que apoios sdo
necessarios, incluindo intensidade e duragdo, bem como a supervisao, avaliacdo periddica, reformulacao,
continuidade ou conclusdo da assisténcia. O assistente domiciliar possui capacitagao especifica, validada
por certificacdo e expedida por autoridade competente (Argentina, 2009).

Caracterizada como um servico de cuidado essencial para garantir a autonomia e a vida em
comunidade das pessoas com deficiéncia, a assisténcia domiciliar deve serimplementada em conformidade
com o estabelecido na CDPD. A profissionaliza¢do da atividade de assisténcia pessoal é importante para
liberar os familiares, em especial as mulheres, da carga de cuidados que implica o acompanhamento de
pessoas com deficiéncia com necessidades de cuidado para atividades basicas e instrumentais da vida
diaria. Por outro lado, também assegura que essa prestacao do servigo seja feita a partir de um curriculo
que respeite a autonomia do sujeito com deficiéncia, ao invés da ldgica do controle ou meramente médica.

O SINCA menciona a legislacdo trabalhista da Argentina, apontando a necessidade de reformas
para garantir uma maior igualdade entre homens e mulheres no que diz respeito aos cuidados. O texto

21



22

CEPAL Experiéncias exitosas em politicas de apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia...

aponta que, enquanto as mulheres tém direito a go dias de licenga remunerada pelo nascimento de filha
ou filho, os homens sé tém direito a dois. Esse tempo, no entanto, pode ser estendido por uma licenga
ndo remunerada de até seis meses para trabalhadoras maes de meninas ou meninos com sindrome de
Down. Essa possibilidade ndo abrange outras deficiéncias ou diagndsticos que ampliem as necessidades
de cuidados.

Os trabalhos sao coordenados pela Mesa Interministerial de Politicas de Cuidados (Argentina,
2020b), criada em 2020, que langa informes anuais sobre a situacao da politica de cuidados na Argentina.
Dentre as ac¢des ja implementadas, constam a Campanha Nacional “Cuidar na Igualdade” e o Mapa
Federal do Cuidado. A campanha, enquanto acdo de transformacao cultural, visa recuperar conceituagoes,
saberes e dinamicas organizacionais pré-existentes em torno do cuidado, promover maior consciéncia
e corresponsabilidade coletiva sobre o direito de cuidar e receber cuidados e detectar necessidades e
prioridades que informem a formulagdo de politicas publicas. O mapa de cuidados, por sua vez, trata-se
de sistema de informagoes online, aberto a populagdo, no qual é possivel localizar a oferta de espagos e
servicos de cuidados para a primeira infancia, pessoas idosas e pessoas com deficiéncia.

Segundo o 3° Informe anula da Mesa Interministerial de Politicas de Cuidado 2022-2023: "Atualmente,
o Mapa Federal do Cuidado inclui mais de 4.400 espacos e infraestruturas de cuidado voltados para
pessoas com deficiéncia. Os principais desafios das politicas publicas de cuidado destinadas a pessoas com
deficiéncia devem estar voltados para o respeito a autonomia e o fortalecimento de apoios para a vida
independente. E imprescindivel fortalecer, ampliar e implementar os prestacdes, servicos e programas
de assisténcia pessoal para a vida independente; contribuir para a gerag¢do de apoios adequados para
as pessoas com deficiéncia no exercicio de sua maternidade, paternidade, guarda, tutela ou referéncia
afetiva, incluindo apoio para alimentacdo, higiene, deslocamentos, apoio escolar e outras atividades
que forem necessarias conforme cada caso, para poder exercé-las sem barreiras ou discriminagdo por
motivos de deficiéncia. Além disso, é necessario incentivar a contratacdo de pessoas com deficiéncia
como trabalhadoras do cuidado remunerado e promover a formacdo e capacitagdo no modelo social
e de direitos humanos para aqueles que exercem o trabalho de cuidados” (Argentina, 2023, p. 20).
O sistema de cuidados da Argentina, como delineada no projeto de lei que define o SINCA e em outras
iniciativas, reflete uma abordagem integral e inclusiva para o cuidado de pessoas com deficiéncia, que
estd alinhada com os principios da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) e
que tem muitos componentes que podem ser de interesse para o processo no Brasil. Particularmente,
politica de cuidados mostra um entendimento abrangente e interseccional das necessidades de cuidado,
enfatizando a dignidade, a autonomia e a inclusdo das pessoas com deficiéncia, e reconhecendo o papel
multifacetado que desempenham na sociedade.

A matriz a sequir (quadro 12) sintetiza os principais achados da politica de apoios e cuidados para
pessoas com deficiéncia da Argentina considerando as tipologias, eventuaisimpactos e responsabilidades,
segundo o diamante de cuidados.

Quadro 12
Argentina: matriz das politicas de cuidados para pessoas com deficiéncia

Categoria Estado Familias Comunidade Mercado

Servicos de SINCA propde Apoio para cuidados Programas de Incentivos para

cuidados: provisdao
de servigos para
quem cuida e
quem necessita
de cuidado

um sistema para
expandir o cuidado
domiciliar, evitando a
institucionaliza¢do de

pessoas com deficiéncia.

parentais de pessoa com
deficiéncia, como auxilio
em atividades diarias.

treinamento em direitos
humanos sao oferecidos
para melhorar o apoio

comunitario no cuidado.

Mapa de cuidados para
identificar os servigos de
cuidados oferecidos

na comunidade.

a contratagao

de pessoas com
deficiéncia no

setor de cuidados,
diversificando o
mercado de trabalho
e combatendo
estereotipos.
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Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Tempo: Legislagdo trabalhista Trabalhadoras maes Aidentificacdo de Garantia de

garantia de tempo
para cuidar,
ser cuidado e

assegura tempo
adicional a licenga
maternidade para

de criangas com
sindrome de Down tém a
possibilidade de estender

servigos proximos de sua
residéncia, por meio do
Mapa de Cuidados pode

manutencdo do
trabalho para
mulheres que tém

se cuidar mé&es de criangas com a licenga maternidade, ajudar a ganhartempo  que se ausentar
sindrome de D. Esse ainda que de forma na busca de servigos de  para cuidar de filhos
tempo extra (até seis ndo remunerada. cuidados adequados. recém-nascidos com
meses), contudo, ndo sindrome de Down.
é remunerado.

Recursos/ A assisténcia domiciliar O sistema de prestacdes  Apoio as organizagdes  Nao identificado

Beneficios: financiada pelo Estado  bdasicas em habilitacdoe  de base comunitaria

transferéncias de
renda e apoio
financeiro

para cuidados

ajuda a prevenir a
institucionalizagao das

pessoas com deficiéncia.

reabilitagdo prevé apoio
financeiro a pessoas com
deficiéncia e familiares
em situagao

econdmica deficitaria.

para prestacdo de
Servigos para pessoas
com deficiéncia.

Regulagao: Estabelecimento Corresponsabilizagao N&o identificado N&o identificado
regulamenta¢do  de normas paraa no trabalho de cuidar;
do trabalho profissionalizagdo Reconhecimento dos
e servigos dos cuidadores, direitos das pessoas
de cuidado estabelecendo padrées  com deficiéncia como
qualidade e respeito cuidadores; garantia
pela autonomia. de qualidade dos
Projeto de Lei da SINCA cuidados recebidos.
com garantia de ajudas
técnicas, acessibilidade
e adaptagao razoavel.
Alteragdes no sistema
de prestagdes
basicas para pessoas
com deficiéncia
para assegurar o
atendimento domiciliar.
Transformacao A campanha “Cuidarna  Considerar, no projeto Fortalecimento da Pessoas com

cultural: promocgao
de novas praticas
de cuidado

Igualdade” visa mudar
percepgdes sobre
cuidado, incluindo a
perspectiva LGBTQIA+.
Desafio de incluir
pessoas com deficiéncia

e garantir acessibilidade.

de lei, pessoas com
deficiéncia ndo apenas
como alvo, mas como
promotora de cuidados.

vida em comunidade
das pessoas com
deficiéncia. Estimulo a
corresponsabilidade na
comunidade; promog¢do
de uma visdo inclusiva
de cuidado.

deficiéncia
compreendidas como
trabalhadoras na

economia do cuidado.

Fonte: Elaboragdo propria.

2. Chile

O Chile possui o programa Red Local de Apoyos y Cuidados (Rede Local de Apoio e Cuidado) (Chile, 2023a),
em agao em 9o municipios, e discute a elabora¢do de um Sistema Nacional de Cuidados, nomeado Chile
Cuida (Chile, 2023b). O programa tem por objetivo reduzir a vulnerabilidade biopsicossocial, seja da pessoa
que recebe cuidados e estd em situagao de dependéncia funcional, mas também de sua pessoa cuidadora
principal. Dessa maneira, a politica visa a melhorar ou manter o nivel de funcionalidade da pessoa em
situagao de dependéncia, ao mesmo tempo em que busca reduzir ou ao menos manter a sobrecarga da
pessoa cuidadora relacionada ao trabalho de cuidar.

O programa tem como publico-alvo pessoas em situa¢do de dependéncia funcional grave e moderada.
A dependéncia funcional é definida como uma situagdo em que os seguintes dois elementos ocorrem de
maneira conjunta: i) uma limitagdo mais ou menos severa de uma pessoa para realizar atividades, por
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motivos de salde, em intera¢do com os fatores do contexto ambiental; e ii) uma necessidade de assisténcia
por parte de outra(s) pessoa(s). (Chile, 20233, p.11).

Apesar de uma relagdo estreita entre os conceitos, as orientagdes técnicas do programa fazem uma
distincdo entre as concepgdes de deficiéncia e dependéncia, considerando o arcabouco da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)™. E destacado que uma pessoa com deficiéncia,
com impedimentos severos, como paraparesia e cegueira total, pode enfrentar importantes dificuldades
para se deslocar, devido as barreiras ambientais, configurando-se uma situagdo de deficiéncia grave, e
mesmo assim nao necessitar do apoio de uma pessoa para as atividades de cuidado e subsisténcia. Portanto,
a politica chilena admite a existéncia de pessoas com deficiéncia grave que ndo sejam dependentes
funcionais. A dependéncia funcional é, entdo categorizada como uma situagao de deficiéncia especifica,
na qual o individuo tem limitagdo para realizar uma atividade, devido ao contexto ambiental, requerendo
apoio humano.

O apoio ofertado as pessoas com deficiéncia com dependéncia funcional se apresenta em trés
componentes e é baseado em uma gestdo comunitaria dos recursos: plano de cuidados; servicos de
assisténcia domiciliar para cuidados de pessoas com dependéncia funcional grave ou moderada; servigos
especializados na comunidade.

O Plano de Cuidados serve como a porta de entrada para a Rede de Apoio e Cuidado Local,
desempenhando aimportante fun¢ao de classificar o nivel de dependéncia funcional, avaliar a sobrecarga
de cuidados por parte da pessoa cuidadora e identificar necessidades com base no Instrumento de Avaliagdo
de Necessidades de Apoio e Cuidados. A equipe comunitaria, composta por profissionais da drea de saude
e servigo social, é encarregada de elaborar o Plano de Cuidados. A partir da selecdo dos usuarios, que sdo
pessoas em situa¢ao de dependéncia moderada ou grave (PSDF) e suas pessoas principais (CP), o Plano
de Cuidados é estabelecido, com duragdo minima de 3 anos e reavaliagdo anual.

O Plano define o conjunto de prestagdes que sera acessado e articula agbes com entidades que
compdem a Rede Local. As pessoas usudrias participam ativamente da constru¢ao do plano e tém o direito
de ndo o aceitar, demandando a elabora¢do de um novo plano, se necessario. As prestagdes incorporadas
ao Plano de Cuidados abrangem servicos de atendimento, insumos, apoio financeiro, bem como assisténcia
em procedimentos e processos, visando proporcionar suporte abrangente as necessidades especificas
de cada usuério.

O Servico de Assisténcia Domiciliar é direcionado a pessoas com dependéncia funcional moderada
ou grave, com vistas também a assegurar apoio e descanso para suas pessoas cuidadoras informais
que enfrentam sobrecarga. Em esséncia, esse servico oferece um auxiliar de cuidados que assume as
responsabilidades de cuidar e apoiar durante um periodo determinado. Essa abordagem busca contribuir
para evitar a progressao da sobrecarga de cuidados, que recai majoritariamente sobre as mulheres. O
componente éimplementado por meio de duas visitas domiciliares semanais, com uma média de quatro horas
cada. Os auxiliares sdo capacitados pelo proprio Programa para executar diversas atividades relacionadas
aos cuidados junto a pessoa com dependéncia funcional, incluindo troca de fraldas, higieniza¢do, manejo
da postura, auxilio em transferéncias (da cama para a cadeira de rodas, por exemplo), estimulagao fisica
e cognitiva, alimentacdo, prevencao de Ulceras e escaras, além de oferecer suporte e orienta¢do aos
familiares e promover vinculos comunitarios.

Além do auxiliar de cuidados, o componente conta com a participacdo de profissionais da area social
e de saude que sdo responsaveis por supervisionar as atividades, a distribuicao eficiente nos domicilios,
o planejamento de itinerarios para as visitas domiciliares, aimplementacao de processos de formacao, a
gestdo do tempo de prestacao do servigo, a coordenagao dos espagos onde o servigo é prestado, bem como
a articulagdo com os demais componentes do Programa. Além disso, esses profissionais sdo responsaveis
por acolher duvidas e oferecer apoio para a resolu¢do de incidentes que possam surgir nos lares atendidos.

22 AClassificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) é uma ferramenta criada pela Organizagdo Mundial de
Saude (OMS) para classificagdo e medi¢do de satde e deficiéncia medir a sadde em nivel individual como populacional.
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Os Servigos Especializados compreendem uma variedade de servigos oferecidos na comunidade
ou no domicilio com o objetivo de prevenir o agravamento da situagao de dependéncia. Para isso, sdo
disponibilizados diversos bens e servi¢os, de maneira complementar a oferta comunitaria, de acordo
com as necessidades das pessoas beneficiarias.

Os servicos podem ser realizados nas residéncias das pessoas beneficidrias, em pragas, reunides de
bairro e outros locais, conforme necessario. Entre os servi¢os oferecidos estdo: podologia, cabeleireiro,
psicologia, fisioterapia, terapia ocupacional, tecnologias assistivas, além de adaptag¢des funcionais
do domicilio, como a instalagdo de rampas de acesso e barras de apoio, adaptacdo nos banheiros e
nivelamento de pisos, entre outros.

Por fim, o principio da Gestao Comunitaria inclui uma série de ag¢Oes transversais a partir da
criacdo de um Plano Comunitario de Cuidados. Esse plano incorpora estratégias voltadas para a oferta de
servicos em espagos publicos, ao mesmo tempo em que busca facilitar a reintegracdo das diades® com
as redes comunitarias presentes no territdrio e promove a visibilidade dos conceitos de dependéncia,
apoio e cuidado junto a outros atores, como vizinhos, movimentos sociais, associagdes de moradores,
entre outros.

Além da discussao acerca da elaboracdo do Chile Cuida, tramita no Congresso Nacional Chileno
projeto de lei que fortalece a inclusdo das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho e assequra a
presenca de apoios profissionais no contexto escolar (Chile, 2023c).

O quadro a sequir (quadro 13) sintetiza os principais achados do Sistema Nacional de Cuidados
do Chile, com foco nas pessoas com deficiéncia, considerando as tipologias, eventuais impactos e
responsabilidades, segundo o diamante de cuidados.

Quadro 13
Chile: matriz das politicas de cuidados para pessoas com deficiéncia

Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Servigos de Implementacdo do Sistema Reducao da sobrecarga Gestdo comunitaria Néo
cuidados Nacional de Cuidados para do trabalho de cuidar e dos recursos. identificado

reduzir a vulnerabilidade do nivel de dependéncia Oferta de servigos

biopsicossocial; estabelece funcional. Acesso a uma especializados e

redes de apoio e cuidados locais, ampla gama de servigos adaptagdes funcionais

Oferece servigos especializados e adaptagdes funcionais no domicilio e na

e adaptagdes funcionais para facilitar os cuidados. comunidade com

do domicilio; prové apoio Envolvimento da diadede intuito de mitigar

financeiro e tecnologias cuidados na elaboragdodo  a situagdo

assistivas. Plano de Cuidados. de dependéncia.
Tempo Articula politicas para ampliaro  Utilizam servigos que Envolvimento na Nao

tempo para cuidar, se cuidar e proporcionam descanso gestdo do tempo de identificado

ser cuidado. e apoio, como assisténcia prestacdo de servico

Porta de entrada Unica para domiciliar. e coordle’n.‘?gao

um pacote de prestacdes. comunitaria.
Recursos/ O apoio financeiro estd incluido  N&o identificado N3o identificado Nao
Beneficios no pacote de prestagdes que identificado

pode ser incorporado no
Plano de Cuidados.

3 Pessoa que necessita de cuidado e a pessoa que cuida dela primariamente.
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Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Regulagao Regula a provisdo de cuidados N3o identificado Supervisdo por Reforgo das

e assegura qualidade; profissionais de sabde  medidas de
supervisiona as atividades e a e servigo social para fiscalizagdo
distribuicdo eficiente de servigos assegurar a qualidade  da legislagdo
nos domicilios. Nova lei do cuidado. que obriga as
deinclusdo laboral. empresas a
cumprir cotas
de contratagdo
de pessoas
com deficiéncia.
Transformagdo Promove a visibilidade dos Participacdo na construgdo A oferta de servigos Néo
cultural conceitos de dependéncia e do Plano Comunitario de em espacgos publicos identificado

cuidado. Criagdo de um Plano
Comunitario de Cuidados para
promover estratégias de oferta
de servigos.

Cuidados e possibilidade de
recusa-lo.

facilita o processo

de reconexao das
diades com as redes
comunitarias e
promove a visibilidade
de conceitos de
cuidado e inclusao
das pessoas

com deficiéncia.

Fonte: Elaboragao propria.

3. Bogota, Colombia

A cidade de Bogotd, Colémbia, destaca-se pela implementagdo do Sistema Distrital de Cuidado. Esse
sistema consiste na oferta de espacos, infraestrutura e servigos dedicados a acolher mulheres cuidadoras e
suas familias (Bogot4, 2023). A iniciativa visa aliviar a sobrecarga dos trabalhos de cuidado e proporcionar
as mulheres cuidadoras a oportunidade de retomar projetos de vida que foram deixados de lado. Essa
abordagem é fundamentada na compreensao de que, ao acolher e empoderar as mulheres cuidadoras,
também se assequram os direitos das pessoas que dependem de cuidados, como criangas, pessoas idosas
e pessoas com deficiéncia.

O publico-alvo do Sistema Distrital de Cuidado abrange ndo apenas as mulheres cuidadoras, mas
também criangas, pessoas idosas e pessoas com deficiéncia de todas as idades. A l6gica subjacente a
politica é que, ao empoderar as mulheres cuidadoras, é possivel garantir os direitos das pessoas que
necessitam de apoios e cuidados (Bogotd, 2023). A oferta de servigos gratuitos, detalhados em uma lista
com informagdes sobre o servico prestado e geolocaliza¢do, seque uma abordagem semelhante ao Mapa
de Cuidados da Argentina. Esse modelo facilita o acesso a informagdes essenciais para cada publico com
demanda de apoios e cuidados. Para pessoas com deficiéncia, destaca-se a Red de Cuidados (Rede de
Cuidados Coletivos), um servico de atendimento domiciliar que cobre toda a cidade de Bogota.

Além da Rede de Cuidados Coletivos, a cidade de Bogota conta com o programa Cuidado en Casa
(Assisténcia em Casa), que consiste na aten¢do em domicilio para pessoas com deficiéncia maiores de
18 anos, emissao de certificagdo de cuidadora ou cuidador, orientagao juridica e oficinas para transformagao
cultural e promocao do autocuidado (Bogota, 2023). O objetivo é promover uma distribuicao equitativa
dotrabalho de cuidar e promover o bem-estar e a autonomia das pessoas com deficiéncia que necessitam
de cuidados.

Dentre as diversas a¢bes voltadas para as pessoas com deficiéncia, destacam-se o cuidado em
domicilio, a capacitagdo em cuidados e a certificagdo de cuidadoras ou cuidadores. A politica de cuidados
de Bogota é centrada na oferta de apoios as mulheres cuidadoras, abordando tanto a sobrecarga
resultante da distribuicdo desigual das atividades de cuidador quanto a promocao de servigos de
descanso, lazer, orientagdo profissional, entre outros. As Manzanas del Cuidado funcionam como centros
de empoderamento da mulher, reforcando, por consequéncia, a autonomia das pessoas com deficiéncia
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que dependem do cuidado delas (Bogota, 2023). Este enfoque integrado, orientado ao papel da mulher,
refor¢a os aspectos interseccionais da politica na prestacdo de cuidados.

A matriz a seguir (quadro 14) resume os dados encontrados no Sistema Distrital de Cuidados
de Bogota, com foco nas pessoas com deficiéncia, considerando as tipologias, eventuais impactos e

responsabilidades, sequndo o diamante de cuidados (Bogota, 2023).

Quadro 14
Colémbia: matriz das politicas de apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia na cidade de Bogota

Categoria Estado Familias Comunidade Mercado

Servigos de Sistema Distrital de Cuidado Mulheres cuidadoras As Manzanas del Cuidado Nao

cuidados oferece apoio especifico para sdo o foco principal, funcionam como centros identificado
mulheres cuidadoras e suas com oferta de servicos  de empoderamento e apoio
familias. Oferta de espacos, para retomar projetos  as mulheres cuidadoras,
infraestrutura e servigos de vida. Servigos instalados nas comunidades,
para cuidadoras. gratuitos e por toda Bogota.

Programa de Assisténcia em apoio domiciliar.
Casa que oferece atendimento
em domicilio para pessoas com
deficiéncia maiores de 18 anos.

Tempo Proporciona tempo para A politica alivia a N3o identificado N3o
autocuidado e realizagdo sobrecarga do trabalho identificado
de projetos. de cuidar, permitindo

que mulheres tenham
mais tempo.

Recursos/ N3o identificado N3o identificado N3o identificado Nao

Beneficios identificado

Regulagao Regula a provisdo de cuidados  Participam de N&o identificado Néao
e garante direitos. Orientagdo ~ programas de identificado
juridica e certificagdo de capacitagdo em
pessoas cuidadoras estdo cuidados e recebem
incluidas no programa. certificacdo.

Transformagdo Promove a distribui¢do Envolve-se em Centros de empoderamento Nao

cultural equitativa do trabalho atividades que reforcam a autonomia e identificado

de cuidar.

promovem a igualdade
no trabalho de cuidar
e o autocuidado.

interseccionalidade na
prestacdo de cuidados.

Oficinas para transformagao
cultural e promogao do
autocuidado, focando em
mulheres cuidadoras.

Fonte: Elaboragao propria.

4. Costa Rica

A Costa Rica, por meio do Ministerio de Desarrollo Humano e Inclusién Social (Ministério de Desenvolvimento
Humano e Inclusdo Social), implementou o Sistema de Apoyo a los Cuidados y Atencién a la Dependencia
(Sistema de Apoio aos Cuidados e Atencdo a Dependéncia) (Costa Rica, 2021a) com objetivo de atender
todas as demandas das pessoas dependentes, suas familias e comunidades que cuidam e as apoiam.

A politica costarriquenha reconhece que nem toda pessoa com deficiéncia é uma pessoa dependente,
mas que ha uma forte relagdo entre os conceitos, destacando que a dependéncia afeta de maneira mais
acentuada as pessoas idosas e pessoas com doengas cronicas. E enfatizado que a maioria das pessoas
com deficiéncia em situag¢do de dependéncia® na Costa Rica também enfrenta uma condi¢do de doenca
cronica. As pessoas em situagao de dependéncia sao definidas por trés fatores: i) dificuldade em realizar

% Conforme definido na legislagdo nacional da Costa Rica.

27



28

CEPAL Experiéncias exitosas em politicas de apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia...

atividades da vida diaria (se locomover, comer, se higienizar, lavar-se, entre outras); ii) necessidade
de apoio de terceiros para realizar essas atividades; e iii) essas dificuldades e demandas por apoio sdo
permanentes ou duradouras. Os dados da Encuesta Nacional sobre Discapacidad (Pesquisa Nacional sobre
Deficiéncia, ENADIS pela sigla em espanhol) de 2018 mostram que, na Costa Rica, 72,6% das pessoas
em situacdo de dependéncia com 18 anos ou mais também tém uma condigdo de deficiéncia e doencgas
cronicas ao mesmo tempo. Essa propor¢do aumenta para 94,6% para pessoas com 80 anos ou mais
(Costa Rica, 2021b, p. 67).

O Modelo Base da Politica de Cuidados da Costa Rica (Costa Rica, 2021b) foi construido a partir
do aumento gradual da cobertura de atendimento, destacando a assisténcia domiciliar, centros-dia,
teleassisténcia e residéncias de longa permanéncia.

O Servico de Atendente Pessoal € uma iniciativa destinada a pessoas com deficiéncia em situagao
de pobreza que necessitam obrigatoriamente de assisténcia pessoal humana para realizar atividades
basicas e instrumentais da vida diaria. Com base nos principios da autonomia pessoal e da filosofia de
vida independente, é asseqgurada a oportunidade para que pessoas com deficiéncia em situacdo de
dependéncia recebam uma transferéncia monetaria para contratar um atendente pessoal. A pessoa a ser
contratada, por sua vez, passou por processo de qualificacdo e foi certificada pelo Instituto Nacional de
Aprendizagem. A teleassisténcia, por sua vez, permite que pessoas em situa¢ao de dependéncia e seus
familiares acessem orientacdo profissional especializada por meio de chamadas telefonicas.

Além desses servicos, por meio do programa Pobreza y Discapacidad (Pobreza e Deficiéncia), o
Governo disponibiliza recursos para que as pessoas com deficiéncia em situa¢do de pobreza possam
adquirir dispositivos, equipamentos, instrumentos, tecnologias, software e produtos projetados ou
disponiveis no mercado para promover a autonomia pessoal (Costa Rica, 2021b).

A politica costarriquenha oferece uma ampla cobertura de servigos para pessoas com deficiéncia
que dependem do apoio de outras pessoas, compreendendo uma gama de niveis de complexidades,
desde assisténcia em domicilio, com servicos de atendentes pessoais, centros-dia para convivéncia,
até servigos residenciais para pessoas em situacdo de abandono. A Politica Nacional de Cuidados de
Costa Rica, portanto, possui um marco conceitual sélido e realiza uma discussdao fundamental sobre
a relacdo entre dependéncia e deficiéncia, considerando a interconexdo com doencgas cronicas, ndo
deixando de discutir questdes relacionadas a autonomia (Costa Rica, 2021b). Essa abordagem oferece
uma gama abrangente de politicas de cuidados capazes de atender a diversas situacoes, desde servigos
de orientacdo a distancia até centros-dia na comunidade e servicos de assistentes pessoais.

O quadro 15 compila os dados encontrados acerca do Sistema de Apoio aos Cuidados e Atenc¢do a
Dependéncia da Costa Rica, com foco nas pessoas com deficiéncia, considerando as tipologias, eventuais
impactos e responsabilidades, segundo o diamante de cuidados.

Quadro 15

Costa Rica: matriz das politicas de apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia
Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Servicos de Implementagdo do Sistema de Familias beneficiam-se de  Centros-dia na Nao
cuidados Apoio aos Cuidados e Atengdo a servigos como assisténcia ~ comunidade identificado

Dependéncia. Ampliagdo da cobertura  domiciliar, centros-dia e servigos de

de atendimento, incluindo assisténcia e teleassisténcia assistentes pessoais

domiciliar e centros-dia. com orientagdes oferecem apoio local.

sobre cuidados.

Tempo Garante tempo para cuidar e Assisténcia domiciliar e N&o identificado Nao

ser cuidado. teleassisténcia ajudam a identificado

reduzir a sobrecarga de
cuidado das familias.
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Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Recursos/ Transferéncia econémica para Acesso a recursos N3o identificado Nao
Beneficios contratar atendentes pessoais e financeiros e tecnoldgicos identificado
para aquisi¢do de dispositivos e para melhorar as condi¢des
tecnologias assistivas. de cuidados, contratar
cuidadores e promover
autonomia.
Regulagao Regula a qualidade e acessibilidade N&o identificado N&o identificado Nao
dos servigos de cuidado. Certificagdo identificado

de atendentes pessoais pelo Instituto
Nacional de Aprendizagem.

Transformacdo Fomenta a autonomia e vida Incentivo ao autocuidado Programas e centros ~ Nao
cultural independente das pessoas com ereducdo da dependéncia  que fortalecema identificado
deficiéncia. Promove a filosofia de de cuidadores familiares. vida comunitaria
vida independente e autonomia e independéncia
pessoal através de politicas das pessoas
e programas. com deficiéncia.

Fonte: Elaboragao propria.

5. Republica Dominicana

A Republica Dominicana, por meio do Ministerio de Economia, Planificacion y Desarrollo (Ministério
da Economia, Planejamento e Desenvolvimento), desenvolve a politica denominada Comunidades de
Cuidado, cujo objetivo é articular solu¢des para as necessidades de cuidados domiciliares elegiveis,
promovendo a autonomia econdmica das mulheres participantes e o cuidado como um direito, com especial
destaque para criangas, pessoas em situacao de dependéncia, pessoas idosas e pessoas com deficiéncia
(RepuUblica Dominicana, 2021).

A politica de cuidados € um dos componentes da estratégia de enfretamento a pobreza da Republica
Dominicana, implantada por meio do Programa Supérate (Supere-se)*. Sobre a politica de cuidados, o
marco regulatdrio dominicano estabelece que “articulara” solugdes para as necessidades de cuidados das
residéncias elegiveis, promovendo a autonomia econdmica das mulheres participantes e o cuidado como
um direito, com especial énfase para meninos, meninas, pessoas em situacdo de dependéncia, pessoas
idosas efou pessoas com deficiéncia. Abaixo desse componente se desenvolvera: i) Comunidades de Cuidado
em territorios priorizados para a oferta de um pacote articulado de servigos ao cuidado das residéncias
elegiveis; ii) Sistema de referéncia e contrarreferéncia para o acesso das residéncias elegiveis ao pacote
de servigos vinculados ao cuidadoy; iii) Servigos de formacao, certificagdo e acesso a emprego na Rede de
Cuidadores Comunitarios; iv) Campanhas de comunicag¢ao sobre cuidado” (Republica Dominicana, 2021).

No que se refere as pessoas com deficiéncia, a politica pretende efetuar uma série de mudangas
que incluem:

e mapear os servicos de apoios e cuidados disponiveis para pessoas com deficiéncia em cada
territorio;

e identificar, avaliar e certificar as pessoas com deficiéncia em lugares de pobreza e
vulnerabilidade, priorizando o acesso a servigos de apoios e cuidados ou outros que sejam
necessarios;

e assegurar as pessoas com deficiéncia em situacdo de dependéncia um sistema de referéncia
e contrarreferéncia para servicos de apoios e cuidados;

e  oferta de formacdo especializada no cuidado da dependéncia de pessoas com diferentes
tipos de deficiéncia;

e oferta domiciliar de servigos de atendimento especializados em apoios e cuidados para
pessoas com diversos tipos de deficiéncia, por meio de uma rede de pessoas cuidadoras;

35 O programa tem por objetivo a criagdo de estratégias de enfrentamento a pobreza, sendo cuidados um de seus componentes.
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e diversificar e melhorar os servigos de formagao para o apoio e cuidado;

e  fortalecer a oferta dos servicos e politicas para pessoas com deficiéncia assegurando
inclusdo e acessibilidade; e

e consolidar as experiéncias territoriais no Sistema e na Politica Nacional de Cuidados.

A construcdo de planos locais de cuidados é baseada na comunidade, garantindo a participacdo
ativa dos movimentos de pessoas com deficiéncia. Desde 2020, tem sido conduzida a construcdo de
uma politica nacional de cuidado iniciando-se com a implementac¢do dos planos locais de cuidados. A
politica prioriza a mobiliza¢do de recursos para localidades mais vulneraveis e com maiores indices de
pobreza, prevendo o treinamento em cuidados para expandir a disponibilidade aprimorar os servigos
onde ha uma lacuna na oferta.

O quadro 16 sistematiza os dados encontrados acerca do Comunidades de Cuidado da Republica
Dominicana (2021), com foco nas pessoas com deficiéncia, considerando as tipologias, eventuais impactos

e responsabilidades, sequndo o diamante de cuidados.

Quadro 16
Republica Dominicana: matriz das politicas de apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia

Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Servicos de Desenvolvimento de Comunidades Subsidio para Planos locais de cuidados  N&o
cuidados de Cuidado para oferecer pacote pagamento com participagdo ativa identificado
articulado de servicos de cuidado. de servigos de entidades de pessoas
Articulacdo de solugdes para cuidados  especializados de com deficiéncia.
domiciliares. Oferta de formagao, cuidados domiciliares
certificagdo e acesso a emprego para pessoas
na area de cuidados. Mapeamento com deficiéncia.
de servigos de cuidados e oferta de
formacdo e certificagdo na Rede de
Cuidadores Comunitarios.
Tempo Valoriza o tempo para cuidar, auto A oferta domiciliar Mobilizagdo de recursos ~ Nao
cuidar-se e ser cuidado. de cuidados para para localidades identificado
pessoas com diversos  vulneraveis e
tipos de deficiéncia treinamento
assegura tempo de em cuidados.
respiro e apoio
as familias.
Recursos/ Oferta de subsidio para pagamento Acesso a servigos N&o identificado Nao
Beneficios de servicos especializados de cuidados  especializados identificado
domiciliares para pessoas de cuidados para
com deficiéncia. pessoas com
deficiéncia por meio
de subsidios ofertados
pelo Estado.
Regulagdo Cuidado como componente do N&o identificado Fortalecimento dos Nao
enfretamento a pobreza servicos e politicas identificado

e desigualdades.

Estabelece a criagdo de um sistema
de referéncia e contrarreferéncia.

para assegurar inclusdo
e acessibilidade das
pessoas com deficiéncia.
Consolidagao de
experiéncias territoriais
no Sistema e na Politica
Nacional de Cuidados.
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Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Transformagdo Enfatiza o cuidado como umdireitoe  Nao identificado Participagdo ativa na Nao
cultural ainclusdo de pessoas com deficiéncia. construgao de uma identificado

Campanhas de comunicagdo sobre Politica Nacional de

cuidado e construcdo de uma Politica Cuidado, promovendo

Nacional Cuidado desde 2020. inclusdo e acessibilidade.

Fonte: Elaboragao propria.

6. Uruguai

O Uruguai criou o Sistema Nacional de Cuidados Integrados (SNIC), de responsabilidade da Secretaria
Nacional de Cuidados y Discapacidad (Secretaria Nacional de Cuidadores e Deficiéncia), vinculada
ao Ministério do Desenvolvimento Social (Uruguai, 2015). O Sistema tem como objetivo promover
o desenvolvimento da autonomia das pessoas em situacdo de dependéncia e propde um conjunto
de ac¢des e medidas para conceber e implementar politicas publicas baseadas na solidariedade e na
corresponsabilidade entre familias, Estado, comunidade e mercado.

Desde 2016, o Uruguai regulamentou o trabalho de assistente pessoal, no ambito do SNIC,
estabelecendo as competéncias, direitos e deveres de trabalhadores e usuarios, bem como uma série
de estratégias para o estabelecimento de uma politica abrangente de provimento do servico (Uruguai,
2016a). Nesse sentido, atualmente esta em fase de implementacdo o Plan Piloto de Provision Colectiva
del Programa Asistentes Personales (Plano Piloto de Provisdo Coletiva do Programa de Assistentes
Pessoais) (Uruguai, 2022a), destinado a pessoas em situagao de grave dependéncia, incluindo pessoas
com deficiéncia e pessoas idosas. Para aferir o nivel de dependéncia e determinar se a pessoa é elegivel
para participar do Plano, foi criada a Escala de Dependéncia.

Dentre as ag¢bes, consta a criagdo do Cadastro Nacional de Assistentes Pessoais, cadastrando
pessoas fisicas e cooperativas de trabalhadoras do cuidado; a aplicagdo do instrumento da escala de
dependéncia e registro das pessoas em situacdo de dependéncig; a elaboragdo de um sistema de subsidios
para utilizacdo do servico, em conformidade com a faixa de renda do usuario; e o estabelecimento de
um curriculo para formacdo de assistentes pessoais.

O incentivo ao cooperativismo, além de fortalecer a organizagdo econd6mica e empoderamento
das trabalhadoras, reforca a perspectiva da autonomia para as pessoas com deficiéncia, os trabalhadores
e as familias, contribuindo para a criagdo de uma cultura do cuidado fundamentada em uma ética do
cuidado (Uruguai, 2022b). No entanto, a politica estabelece restri¢des para evitar que familiares proximos
sejam remunerados pelo Estado para cuidar das prdprias filhas, filhos efou parentes em situacdo de
dependéncia. A Base de Prestaciones y Contribuciones (Base de Prestagdes e Contribui¢cdes, BPC) é um
indice que regula o programa de subsidio progressivo, segundo a faixa de renda, assegurando um carater
universal e progressivo que prioriza a popula¢do mais vulnerabilizada (Uruguai, 2016b), conforme o
quadro 17 abaixo.

Quadro 17
Uruguai: faixa do subsidio financeiro para contratac¢ao de assistente pessoal, 2016
(Em porcentagens)
Faixa de BPC per capita Subsidio total
Até 3 BPC per capita 100
De 3a 6 BPC per capita 67
De 6 a 11 BPC per capita 33
Acima de 11 BPC per capita o

Fonte: Decreto 117/2016.
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Em 2022, o Plano Piloto realizou 1200 avali¢des de dependéncia, dentre as quais, 300 foram
autorizadas para selecionar um atendente pessoal certificado pelo programa (Uruguai, 2022¢). Naquele
ano, a previsdo era que o numero de atendimentos chegasse a mil, em todas as regides atendidas.

O quadro 18 a seguir sistematiza os dados encontrados acerca do Sistema Nacional de Cuidados
Integrados do Uruguai, com foco nas pessoas com deficiéncia, considerando as tipologias, eventuais
impactos e responsabilidades, sequndo o diamante de cuidados.

Quadro 18

Uruguai: matriz das politicas de apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia

Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Servicos de Implementagdo do SNIC Disponibilidade Incentivo ao Cadastro Nacional
cuidados focando na solidariedade progressiva dos cooperativismo, de Assistentes
e corresponsabilidade. servicos de assistente  fortalecendo a Pessoais e
pessoal. organizagdo econémica cooperativas de
e autonomia de trabalhadoras
trabalhadores e familias. do cuidado.
Tempo Qualificagdo da oferta do Provisdo do assistente  N&o identificado N&o identificado
assistente pessoal como modo pessoal garante mais
de ampliar os tempos de cuidar autonomia para pessoa
e ser cuidado. com deficiéncia e
tempo de respiro
para familia.
Recursos/ Sistema de subsidios para Acesso a servicos de Fomento ao Fortalecimento
Beneficios contratagdo do servico de assistentes pessoais cooperativismo e da economia
assistente pessoal, baseado através de subsidios, estabelecimento de do cuidado.
na faixa de renda. conforme a faixa politicas fundamentadas
de renda. em uma ética
do cuidado.
Regulagao Estabelece competéncias, direitos Direitos e deveres do Possibilidade de N&o identificado
e deveres de trabalhadores e usuario do servigo. cooperativas se
usuarios. Estabelecimento de Restri¢des para cadastrarem e se
um curriculo para formacdo dos evitar que familiares qualificarem para
assistentes pessoais e aplicagdo préximos sejam prestar o servico; criagao
da escala de dependéncia. remunerados pelo do cadastro nacional
Regulamentacdo do trabalho Estado para cuidar de assistentes
de assistente pessoal. dos proprios filhos pessoais certificadas.
ou parentes.
Transformagdo Formacdo de assistentes pessoais, N&o identificado Fortalecimento da Valorizagao das
cultural contribuindo para a perspectiva cultura do cuidado e trabalhadoras do

da autonomia e criagdo de uma
cultura do cuidado.
Desenvolvimento da autonomia
das pessoas em situagao

de dependéncia.

autonomia das pessoas  cuidado.
com deficiéncia,

trabalhadores e familias.

Fonte: Elaboragao propria.

B. Experiéncias internacionais

1. Ontario, Canada

A provincia de Ontario, no Canad3, disponibiliza uma série de servi¢os e programas para pessoas com
deficiéncia do desenvolvimento e suas familias (Canadd, 2008) por meio da agéncia Developmental
Services Ontario (Servicos de Desenvolvimento de Ontario, DSO, pela sigla em inglés) do Ministério da
Crianga, Comunidade e Servigos Sociais (Canada, 2023). O conceito de deficiéncia de desenvolvimento
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utilizado na legislacdo requla a provisao de servigos de apoio e a promocdo da inclusdo em Ontario, define
que “uma pessoa tem uma deficiéncia de desenvolvimento se ela apresentar limita¢des significativas
no funcionamento cognitivo e no funcionamento adaptativo. Mais especificamente, isso quer dizer que
essas limitagdes surgiram antes da pessoa completar 18 anos de idade; tendem a ser permanentes;
afetam areas de atividade da vida, como cuidados pessoais, habilidades linguisticas, a capacidade de
aprendizado, a capacidade de viver de forma independente como adulto ou qualquer outra atividade
(Ontario, 2008).

As pessoas com deficiéncia e suas familias podem se candidatar a fazer parte dos programas
buscando um dos postos de atendimento do DSO, distribuidos pela provincia. A partir de um instrumento
chamado Escala de Intensidade de Apoio - Adultos (SIS-A, sigla em inglés), aplicada em duas entrevistas
de duas ou trés horas cada, a avaliacdo se concentra em areas como vida em casa, vida em comunidade,
aprendizado ao longo da vida, trabalho, saude e sequranca, atividades sociais, protecdo e ativismo,
necessidades médicas e comportamentais, entre outros.

O instrumento de avaliagdo gera a pontuagdo de vulnerabilidade relacionado a necessidade de
moradia, necessidades de apoios comportamentais, necessidades médicas e as circunstancias relacionadas
a sua pessoa cuidadora. Essa pontuacdo é utilizada como critério objetivo para definir a prioridade no
acesso a programas e servigos os quais a pessoa com deficiéncia sera encaminhada. Dentre as a¢oes,
destacam-se o programa Passport (Passaporte), que assegura uma transferéncia monetaria anual
minima para promover a participagao na vida em comunidade e a atuacdo do trabalhador do servico de
protecdo ao adulto (APSW, sigla em inglés), que oferecem apoio para que pessoas com deficiéncia de
desenvolvimento morem sozinhas (Canad3, 2022).

O programa Passport é voltado para adultos com deficiéncia de desenvolvimento a participarem
nas suas comunidades e a viverem da forma mais independente possivel, bem como ajudar os cuidadores
de uma pessoa adulta com deficiéncia de desenvolvimento a ter um momento de respiro nas suas
responsabilidades de cuidado (Canad3, 2022). Trata-se de um programa de reembolso no qual as pessoas
com deficiéncia ou suas familias apresentam os comprovantes de gastos com as despesas cobertas e sdo
ressarcidas, dentro de um limite anual predefinido.

O programa financia a participagdo em treinamentos comunitarios, programas recreativos,
ingressos para um museu e atividades culturais, a contratacdo de uma pessoa cuidadora ou de uma
pessoa profissional de apoio, bem como para a construgdo do planejamento pessoal dirigido (Ontario,
2020). Depois de confirmar sua elegibilidade para financiamento pelo Passport, é possivel acessar um
pacote servicos e suporte de desenvolvimento adicionais, incluindo financiamento de US$ 5.500 até
US$ 44.275. Fica claro que esses recursos estdo disponiveis, ndo apenas para subsisténcia, mas para
assegurar um padrdo de participagao social digno para pessoa com deficiéncia, ao mesmo tempo que
assume a corresponsabilidade do Estado de cuidar junto a familiares.

O programa APSW, por sua vez, busca apoiar a moradia independente das pessoas adultas com
deficiéncia por meio da atuacdo de um profissional com designac¢do particular, que desempenha o papel
de ajudar o individuo a encontrar e acessar servigos publicos e direitos de uma maneira geral, bem como
manter apoios como servicos de moradia, saude, cidadania e aconselhamento e apoio emocional durante
momentos estressantes ou de mudancgas.

O programa ainda adota uma série de estratégias para apoiar a vida independente e inclusdo na
comunidade, como a constru¢ao do Plano Pessoal Direcionado, a ser financiado pelo Passport. A partir
de um guia, também disponivel em linguagem simples, tem-se o passo a passo que ajuda a pessoa com
deficiéncia a planejar suas proprias trajetdrias e lidar melhor com os recursos que recebeu para promover
sua autonomia. O guia aborda questdes sobre como planejar os gastos ou administrar o tempo, onde
viver, o que esperar do futuro, conhecer as necessidades de apoio, aimportancia da vida em comunidade
e darede de apoios e relagoes.
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No ambito do apoio domiciliar, o programa considera varios tipos de arranjos no qual a atuagao
pode acontecer, como grupos de trés ou mais pessoas com deficiéncia vivendo juntas recebendo apoios
oferecidos por uma equipe; uma ou mais pessoas com deficiéncia vivendo independente de suas familias,
participando dos servicos de apoio que sdo oferecidos com base na avalia¢do de suas necessidades; e
familias sociais que acolhem pessoas com deficiéncia. O programa também prevé acoes especificas para
o0 apoio domiciliar e comunitario relacionadas a saude mental das pessoas com deficiéncia.

O contexto canadense evidencia importancia de adotar uma abordagem inclusiva e integral, de
reconhecimento dos direitos humanos e de promogdo da emancipagdo das pessoas com deficiéncia.
Destaca-se a corresponsabilidade de cuidar, assumida pelo Estado, compreendendo a complexidade
das necessidades das pessoas com deficiéncia, assim como as demandas dos familiares causadas pela
sobrecarga das tarefas de cuidar. As solugdes, por sua vez, sdo modulares e integradas ao projeto de vida
individual, alinhadas aos principios da CDPD de vida independente e inclusdo na comunidade.

O quadro 19 sistematiza os dados encontrados sobre os programas e servi¢os para pessoas adultas
com deficiéncias de desenvolvimento em Ontario, no Canada, considerando as tipologias, eventuais

impactos e responsabilidades, segundo o diamante de cuidados.

Quadro 19
Canada: matriz das politicas de apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia de Ontario
Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Servigos de Desenvolvimento de programas Apoio aos cuidadores para Iniciativas para Nao
cuidados pelo DSO, como o Passport e o respiro e ajuda na gestdode  facilitara vida identificado
APSW, para suporte e inclusdo. recursos financeiros para o independente e
Promogao da autonomia e inclusdo  cuidado. Uso de subsidios inclusdo comunitaria
de adultos com deficiéncia. para aliviar responsabilidades  das pessoas
de cuidado e proporcionar com deficiéncia.
tempo de respiro.
Tempo Assegura meios para participagao O Passport financia férias Participagao no Nao
na comunidade e vida e tempo de respiro para suporte a vida identificado
independente, com tempo de lazer  familias e responsaveis independente
e formacgdo pessoal para adultos pelos cuidados de pessoas einclusdo na
com deficiéncia e seus cuidadores.  com deficiéncia comunidade das
Estabelecimento de programas do desenvolvimento. pessoas com
para participagdo comunitaria e deficiéncia.
recreativa, e apoio na
vida independente.
Recursos/ Programa Passport oferece Acesso a recursos financeiros  N&o identificado Nao
Beneficios reembolso para despesas cobertas, para promover a autonomia identificado
promovendo participagdo social. e participagdo social
Provisdo de recursos financeiros dos dependentes.
para cuidado e participagdo social.
Regulagao Estabelece critérios de elegibilidade N&o identificado N3o identificado Nao
a partir da utilizagdo da escala de identificado
necessidade de apoio como meio
de acesso ao programa.
Transformagdo Foco na abordagem inclusiva e Nao identificado Abordagem modular  N&o
cultural integral, reconhecendo os direitos e integrada ao identificado

humanos e promovendo
a emancipagao.

projeto de vida
individual, alinhada
aos principios

da CDPD.

Fonte: Elaboragdo propria.
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2. Madri, Espanha

A Espanha dispde de um sistema robusto de apoios voltado para pessoas com deficiéncia que leva
em consideracdo a situagdo de dependéncia e esta a cargo do Real Patronato sobre Discapacidad
(Conselho Real sobre Deficiéncia), 6rgao ligado ao Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030
(Ministério de Direitos Sociais e Agenda 2030). Esse sistema abrange responsabilidades assumidas pelo
governo nacional e pelos governos regionais, conforme o nivel de protecao estabelecido na legislacao, e
prevé uma série de apoios e servigos que visam promogao da autonomia e da inclusdo social das pessoas
com deficiéncia em suas respectivas comunidades.

A politica sobre deficiéncia da Espanha é guiada pela Ley General de derechos de las personas
con discapacidad y su inclusion social (Lei Geral de direitos das pessoas com deficiéncia e sua inclusdo
social) (Espanha, 2013), e pela CDPD, ratificada pelo pais em 2008. Bem antes disso, no entanto, ja
estava em vigor a Ley de Promocidn de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de
dependencia (Lei de Promog¢do da autonomia pessoal e atengdo as pessoas em situacdo de dependéncia)
(Espanha, 2006), cujo objetivo é promocgdo da autonomia pessoal e aten¢do as pessoas em situacdo de
dependéncia por meio da criagdo de um Sistema para a Autonomia e Atencdo a Dependéncia. Nesse
sentido, a legislagdo espanhola define dependéncia como “o estado permanente em que se encontram
as pessoas que, por razdes decorrentes da idade, doenca ou deficiéncia, e relacionadas a falta ou a perda
de autonomia fisica, mental, intelectual ou sensorial, precisam do cuidado de outra(s) pessoa(s) ou de
auxilios significativos para realizar atividades basicas do dia a dia ou, no caso de pessoas com deficiéncia
intelectual ou doenca mental, de outros suportes para sua autonomia pessoal” (Espanha, 2006).

Asituacdo de dependéncia aqui também é caracterizada, dentre outros fatores, pela necessidade de
cuidados de terceiros. A relagao entre os conceitos de deficiéncia e dependéncia também é estabelecida,
inclusive, por meio da adogdo de referentes similares utilizados na CDPD para definir a deficiéncia. Isso
ocorre porque a base comum dessas defini¢des sdo a (CIF) a mesma utilizada no Brasil na elaboracdo da
Avaliagao Unificada da Deficiéncia.

No entanto, ha uma distin¢do legal entre dependéncia e deficiéncia, sendo politicas relacionadas
e complementares. No caso da dependéncia, para criangas maiores de 3 anos, é utilizada a Escala
para Avaliacdo da Situacao de Dependéncia (BVD, sigla em espanhol), que classifica a dependéncia da
seguinte forma:

“"Dependéncia moderada (Grau I): se necessita de apoio pelo menos uma vez por dia para
realizar determinadas atividades basicas da vida diaria (tomar banho, comer, fazer compras,
etc.) outem necessidades de apoio intermitente ou limitado para a sua autonomia pessoal.
Dependéncia grave (Grau ll): se necessita de ajuda para realizar diversas atividades basicas da
vida diaria duas ou trés vezes ao dia, mas nao necessita de apoio permanente de um cuidador
ou tem necessidades extensas de apoio para autonomia pessoal. Grande dependéncia (Grau lll):
se necessita de ajuda varias vezes ao dia ou quando, devido a perda total da autonomia fisica,
mental, intelectual ou sensorial, necessita do apoio indispensavel e continuo de outra pessoa
ou tem necessidades generalizadas de apoio para a sua autonomia pessoal” (Espanha, 2006).

Nesse sentido, o Sistema estabelece um Catélogo de Servicos para pessoas em situagdo de
dependéncia na forma de apoios financeiros e servicos oferecidos por 6rgaos puUblicos e privados, com
foco na necessidade da pessoa, definido em um Programa Individual de Atencdo (PIA), que incluem: a) os
servigos de prevencao das situacdes de dependéncia e os de promogdo da autonomia pessoal; b) servico
de teleassisténcia; c) servico de apoio domiciliar: i) atencdo as necessidades do lar; ii) cuidados pessoais;
d) servico de centro-dia e centro-noite: i) centro-dia para pessoas idosas, ii) centro-dia para menores de
65 anos, iii) centro-dia de atencdo especializada, iv) centro-noite; e) servico de atendimento residencial:
i) residéncia para pessoas idosas em situacdo de dependéncia, ii) centro de aten¢do a pessoas em situagdo
de dependéncia em razdo dos diferentes tipos de deficiéncia.
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Ja o acesso a politica da pessoa com deficiéncia se da por meio da realiza¢do da valoracdo da
deficiéncia que ocorre em varios Centros de Valoragdo distribuidos pelo pais. A legislagdo de deficiéncia
prevé que a avaliacdo da deficiéncia seja feita por equipe qualificada e que, ao final, deve apontar a
relacdo de prestagoes, direitos e servigos a que a pessoa faz jus. Esse aspecto de integralidade é bastante
importante de se destacar, uma vez que juntamente com a certificacdo da deficiéncia, se assegura acesso
direto, na medida das necessidades, aos direitos reconhecidos em lei, sem que a pessoa com deficiéncia
e sua familia tenha que perambular e pesquisar por varios outros 6rgdos publicos.

Também estd em discussdo a estratégia Estatal de Cuidados da Espanha (Espanha, 2022),
impulsionada pelo Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 (Ministério de Direitos Sociais) e
Ministerio de Igualdad (Ministério de Igualdade), os quais propuseram a uma nova lei de Familia, aprovada
em fevereiro de 2024 (Espanha, 2024). A legislacdo aborda diversos aspectos da vida familiar, incluindo
medidas para a protecdo social e econémica das familias, reconhecimento de diversos modelos familiares
e disposicdes especificas para familias com membros com deficiéncia. A lei reconhece a diversidade
das estruturas familiares e visa garantir o tratamento igualitario e o acesso a apoios publicos, bens e
servicos, especialmente para familias em situa¢des vulneraveis, incluindo aquelas com pessoas com
deficiéncia. Além disso, introduz medidas econémicas de apoio e enfatiza os direitos e prote¢des de
familias em varias circunstancias.

No texto ha um capitulo especifico sobre situacdes familiares em que existam pessoa com
deficiéncia efou em situagdo de dependéncia reconhecendo o direito de as pessoas com deficiéncia
formar e pertencer a uma familia, de contrair matrimonio e ter filhas ou filhos com base em sua vontade,
recebendo apoio do Estado paraisso. O texto é fortemente baseado no artigo 23 da CDPD e estabelece
que o Estado deve prover os apoios apropriados para o exercicio da parentalidade das pessoas com
deficiéncia e em situagdo de dependéncia. As medidas de apoio especifico preveem o direito de acessar
servicos e medidas de apoio, inclusive apoio financeiro, para aliviar a sobrecarga e os custos extras
advindos da deficiéncia. Também esta prevista articulagdo com o terceiro setor para consolidacao de
um sistema atencao integral.

No caso de familias com pessoas com deficiéncia ou em situacdo de dependéncia, a administracdo
publica podera promover medidas para assegurar a igualdade de oportunidades no acesso a apoios, bens
e servigos publicos. As mudancas incluem prote¢do ampliada para as familias monoparentais que tém uma
filha ou filho com deficiéncia, passando a reconhecer o apoio oferecido a pessoas com uma deficiéncia
mais leve (33%). As medidas também visam fornecer apoio especifico a familias em circunstancias
vulneraveis, como pobreza, exclusdo e deficiéncia, incluindo apoio econémico e assisténcia socio-sanitaria
e psicoeducativa, disposi¢cdes que tém como objetivo garantir o bem-estar e desenvolvimento de
criangas e adolescentes em contexto com maior necessidade de apoio. A legislagdo também aborda
a necessidade de transformacdo cultural, enfatizando a importancia da sensibilizagcdo da sociedade e
a difusdo de boas praticas em matéria de conciliagdo e corresponsabilidade no cuidado com vistas a
promover a igualdade de género e os direitos das criancas, adolescentes e pessoas com deficiéncia.

Com relagdo a pessoas que enfrentam problemas de saude mental, a lei prevé o reconhecimento
de suas vontades e preferéncias, bem como medidas de reconhecimento da capacidade juridica. Ao
mesmo tempo garante o apoio as familias para que esses direitos sejam efetivados.

Outrainiciativa proposta € o incentivo a programas de respiro familiar para familias com pessoas
com deficiéncia, em situacdo de dependéncia ou com grandes necessidades de apoio, abordando a
sobrecarga fisica e emocional que frequentemente acompanha os cuidados de longo prazo. Também
é prevista a provisao de acesso a internet para moradias onde vivem pessoas com deficiéncia ou em
situacdo de dependéncia, a fim de combater desigualdade digital e social. O texto prevé ainda que a
administracdo publica deve atuar para proteger o direito ao emprego no caso de situa¢des familiares
que envolvam integrantes com deficiéncia ou pessoas em situacao de dependéncia®.

% Terminologia utilizada na proposta de legislacdo espanhola.
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Com relagdo aos recursos financeiros, uma das iniciativas proposta é amplia¢do do limite maximo
de renda para o recebimento de prestag¢des sociais quando houver pessoas com deficiéncia na familia. Por
sua vez, a prote¢do as maes solo inclui s6 aquelas com filhas ou filhos adultos com deficiéncia considerada
mais leve (a partir de 33%), assim como aquelas na qual a progenitora é uma pessoa com deficiéncia
avaliada acima de 33%. Com relagdo as necessidades educacionais, esta proposto a concessdo de subsidio
financeiro a familias que tiverem filhas ou filhos com deficiéncia ou incapacidade para o trabalho ou em
situacao de dependéncia e que apresentam necessidades educativas associadas. Também esta prevista
ainclusdo no sistema de sequridade social de pessoas que tiveram que parar de trabalhar para se dedicar
aos cuidados de parentes com deficiéncia ou em situagao de dependéncia.

O modelo espanhol reflete uma perspectiva de direitos humanos na politica de deficiéncia,
enfatizando a inclusdo social, a autonomia pessoal, numa perspectiva integral de cuidado. A existéncia
de duas politicas complementares, a de dependéncia e de pessoa com deficiéncia, pode ser um exemplo
importante a se considerar, bem como a divisdo de competéncia entre as diferentes esferas administrativas.
Em particular, o apoio para o exercicio da capacidade legal é uma prética a ser considerada, uma vez que
muitas familias sdo levadas a pedir curatela de suas filhas ou filhos pela falta de tal apoio especializado.

A matriz a sequir (quadro 20) resume os dados encontrados sobre os programas e servigos para
cuidados e apoios as pessoas com deficiéncia na Espanha, considerando as tipologias, eventuais impactos
e responsabilidades, sequndo o diamante de cuidados.

Quadro 20
Espanha: matriz das politicas de apoios cuidados para pessoas com deficiéncia de Madri

Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Servicos de Desenvolvimento de politicas Envolvimento na Participagdo ativa na Nao
cuidados e servicos pelo Real Patronato  politica e acesso aos implementacdo de identificado

sobre Discapacidad e o servicos oferecidos, servigos e apoios, incluindo

Ministerio de Derechos Sociales ~ com destaque para a criagao de planos locais

yAgenda 2030, incluindo as medidas de apoio de cuidados; articulagdo

a proposta de nova lei de familiar na nova lej; com o terceiro setor

familia. Catalogo de Servigos Acesso a um pacote para consolidagdo de um

para pessoas em situagao de de servicos baseado sistema atengao integral.

dependéncia, incluindo apoios  no programa de
financeiros e servicos variados,  atengdo individual.
com ampliagdo na nova lei

de familia.

Tempo Assegura tempo para a Uso de servigos como Nao identificado Medidas de
autonomia e inclusdo social. teleassisténcia para conciliagdo
Implementacgdo de estratégias  melhorar a autonomia do tempo de
para promover a autonomia e reduzir a sobrecarga trabalhadores
pessoal e atengdo as pessoas de cuidado; servicos e passem por
em situacdo de dependéncia, programas de respiro situagdes
reforcada pela nova lei de para familias com envolvendo os
familia. Provisdo acesso a pessoas com deficiéncia. cuidados de
internet para moradias onde pessoas com

vivem pessoas com deficiéncia. deficiéncia.
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Categoria Estado Familias Comunidade Mercado
Recursos/ Oferta de subsidios e servicos ~ Acesso a servigos e Disposi¢ao para Nao
Beneficios especificos para familias de apoios financeiros para  facilitar a adaptagao lidentificado

pessoas com deficiéncia. cuidar de pessoas com da habitagdo atual ou
Apoio especifico a familiasem  deficiéncia, apoiados mudanga para outra
circunstancias vulneraveis, pela nova legislagdo; que cumpra requisitos
como pobreza, exclusdo ampliagdo do limite de acessibilidade.
e deficiéncia. de renda para acesso a

beneficios sociais em

familias com deficiéncia.

Inclusdo no sistema de

seguridade social de

pessoas que tiveram que

parar de trabalhar para

se dedicar a parentes

com deficiéncia.

Regulagao Regulamentacdo e classificagdo Reconhecimento do Com relagdo a saude Prote¢do ao
de dependéncia e deficiéncia. direito a parentalidade mental, reconhecimento emprego
Estabelecimento de legislagdo ~ das pessoas com das vontades e no caso de
especifica e sistemas de deficiéncia, devendo preferéncias das pessoas situagdes
avaliagdo para determinara o Estado assegurar os com deficiéncia, bem familiares
elegibilidade para os servi¢os,  apoios para o exercicio como medidas de que envolvam
complementada pela nova lei desse direito. Apoio as reconhecimento da integrantes com
de familia. familias em questdes de  capacidade juridica. deficiéncia.

saude mental.

Transformacgdo Enfatiza a inclusdo social, Beneficiaria e foco das Sensibilizagao da Ambiente de

cultural a autonomia e os direitos acles de transformacdo  sociedade e a difusdo trabalho mais
humanos. Foco na abordagem  cultura. de boas praticas em acolhedor
inclusiva e integral, matéria de conciliagdo com situagoes
reconhecendo os direitos e corresponsabilidade envolvendo
humanos e promovendo a no cuidado. cuidados de
emancipagdo, com énfase na pessoas com
nova lei de familia. deficiéncia.

Fonte: Elaboragao propria.
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lll. Recomendacodes de politicas publicas de protecao
social e cuidados para pessoas com deficiéncia

Conforme analisado no Capitulo |, o Brasil enfrenta uma série desafios e oportunidades relacionados ao
direito ao cuidado e autonomia de pessoas com deficiéncia. Os desafios se relacionam com questdes
estruturais que afetam a vida das pessoas com deficiéncia, como menor acesso a oportunidades de renda,
diversidade de arranjos familiares, tendéncia ao isolamento social, e disparidades no acesso a tecnologias
e oportunidades educacionais. Por outro lado, o pais apresenta um campo fértil de possibilidades para
avancar na agenda de apoios e cuidados da pessoa com deficiéncia, dada a existéncia de um robusto
arcabouco legal e institucional, evidenciado pela ratificagdo da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (CDPD) com status de emenda constitucional, a promulgacdo da Lei Brasileira de
Inclusdo (LBI), aintrodu¢do do Novo Viver sem Limite (Brasil, 2023) e o atual estagio de implementagao
da Avaliagdo Unificada da Deficiéncia.

O quadro a sequir (quadro 21) sintetiza os desafios e oportunidades para PNC considerar as
necessidades de cuidados e apoios a vida diaria das pessoas com deficiéncia:

Quadro 21
Desafios e oportunidades para construgdao da PNC no Brasil para apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia

Desafios

Oportunidades

Tomada de decisdo apoiada ainda é pouco utilizada no
sistema de justica.

Histdrico de participagdo e incidéncia das organizagdes de
pessoas com deficiéncia na construcdo de politicas publicas.

Impacto da desigualdade social que atinge as pessoas
com deficiéncia. Familias de pessoas com deficiéncia com
acesso desigual a oportunidades de renda. Dificuldades
para fazer frente as necessidades de apoios e cuidado

e participagao.

Arcabouco juridico sélido, consolidado pela LBl e pela
CDPD (reconhecimento dos direitos humanos e liberdades
fundamentais das pessoas com deficiéncia).

Disparidades no acesso a educacdo, tecnologia e trabalho
erenda.

Articulagdo institucional com 6rgdos de coordenagdo politica e
controle social: SNPD e CONADE.

Complexidade dos arranjos familiares: pessoas com
deficiéncia maes/pais de pessoas sem deficiéncia, de
outras pessoas com deficiéncia e filhas ou filhos de
pessoas com e sem deficiéncia.

Orgéos subnacionais, como coordenadorias, superintendéncias
e secretarias de direitos das pessoas com deficiéncia, com
capacidade de articulagdo e capilaridade da politica.
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Desafios Oportunidades

Pessoas com deficiéncia vivem menos em unido Programas sociais consolidados, como BPC, plano nacional
(menos casamentos, mais separagao e viuvez), menos de saude da pessoa com deficiéncia e a politica nacional de
possibilidades de acesso ao apoio e cuidado familiar, em educacgdo inclusiva.

particular para mulheres com deficiéncia.

Fragmentagdo dos mecanismos de acesso as politicas, Politica nacional dos direitos das pessoas com deficiéncia, Novo
demandando tempo e disponibilidade de servigos Viver sem Limite e implementagdo da nova avaliagdo unificada

especializados (médicos especialistas) para cumprimento  da deficiéncia.
dos critérios.

Fonte: Elaboragédo propria.

Particularmente no que se refere ao Novo Plano Viver sem Limite, ha diversos pontos de interseccao
com a politica de cuidados que oportunizam canais de articulagdo intersetorial. O anexo A1 deste documento
destaca possibilidades de aproximagao entre o Novo Viver sem Limite e a PNC, com base nas iniciativas
constantes nos diversos eixos da politica nacional de direitos das pessoas com deficiéncia.

Nesse contexto, as recomendacgdes propostas a sequir visam enderecar os desafios especificos do
Brasil, inspirando-se nas experiéncias exitosas e boas praticas internacionais, delineadas no Capitulo Il. Cada
recomendacdo é detalhada, levando em consideracdo diferentes etapas do ciclo de vida, as institui¢des-chave
envolvidas, as implicagdes orcamentarias e legais, além do impacto esperado na populagdo. Nesse
sentido, as recomendacgdes incluem por um lado aquelas voltadas para o nivel institucional e transversal,
que proporcionam o caracter integral do sistema de apoios e cuidados, e por outro lado, para o desenho
de politicas que podem ser exploradas no ambito da constru¢do da PNC.

A. Recomendacgoes de carater institucional

1. Porta de acesso unificada para politicas de cuidado

O acesso fragmentado as diversas politicas publicas e presta¢des sociais tem um impacto direto na vida
das pessoas que necessitam de apoios e cuidados e naquelas encarregadas desses apoios e cuidados. O
tempo dispendido e o esforco para lidar com os requisitos, se credenciar, provar e cumprir os critérios
de acesso a determinada prestagdo, com frequéncia, tem que se repetir diversas vezes para quantas
forem as politicas de a¢oes afirmativas a pessoa com deficiéncia fizer jus. A situacao ainda se torna mais
complexa, uma vez que existem competéncias politicas da Unido, dos Estados e do Distrito Federal, e
dos Municipios, e para cada uma delas um conjunto de exigéncias a ser apresentado, com um modelo
especifico de laudo, emitido por profissional de determinada especialidade.

A partir da identificacdo da necessidade de cuidado, a mae de uma crianga com deficiéncia, por
exemplo, necessita transitar pela burocracia de uma série de politicas para obter assisténcia integral de
que sua filha ou filho precisa. Com frequéncia, o acesso a politica é condicionado a um laudo médico para
comprovar uma deficiéncia, e uma prestagdo ou beneficio fica condicionado ao andamento da fila de
espera no Sistema Unico de Saude (SUS). Dessa maneira, a fragmentagdo impde as pessoas que precisam
de cuidados e seus cuidadores a necessidade continua de comprovarem sua condi¢do, demandando
também tempo das pessoas com deficiéncia e de suas familias. A implementacdo do Sistema Nacional
da Avalicdo Unificada da Deficiéncia avanga para resolver parte dessas dificuldades, uma vez que a
partir de uma Unica certificacdo, realizada por equipe multiprofissional, por meio de instrumento que
considera os fatores biopsicossociais, a pessoa podera ter acesso a um conjunto de 47 politicas publicas,
em conformidade com os critérios de cada uma delas. No entanto, ainda é funcdo da pessoa ou de seu
representante percorrer as diversas burocracias de cada 6rgao para solicitar cada prestacdo ou inclusdo
na politica de cuidados.

Nas experiéncias coletadas nessa investigacdo, foi possivel identificar pelo menos trés praticas
(Chile, Canada e Espanha) nas quais a pessoa tem acesso a um pacote de prestac¢des e politicas publicas,
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a partir da avaliagdo que afere o nivel dependéncia ou deficiéncia, em conjunto com as informagdes
socioecondmicas. Em outras palavras, a avaliacdo é a porta de entrada e, a partir dela, as pessoas com
deficiéncia ja s3o encaminhadas a outras politicas no sentido de enderegar as necessidades nao atendidas
evidenciadas e a que a pessoa requer.

O instrumento brasileiro, por sua vez, atende aos requisitos para identificar ndo apenas as
necessidades de saude, ligadas ao impedimento corporal, mas também aquelas relacionas a fatores
ambientais, como produtos e tecnologias, apoios, condi¢des de habita¢do, acesso a servicos e politicas. A
implementacdo de um servigo de porta Unica para politicas, a partir da Avaliagdo Unificada da Deficiéncia,
beneficiaria pessoas em todas as etapas do ciclo de vida, adequando o melhor provimento das prestagoes
as necessidades identificadas.

A perspectiva de porta Unica demanda a articulagdo de uma série de atores nacionais e subnacionais
que ofertam politicas, prestacoes e servicos para pessoas com deficiéncia. Essa integracdo, no entanto,
pode acontecer de forma progressiva, incorporando novas politicas a medida em que forem se adequando
ou aderindo aos parametros da Avaliacdo Unificada. Também pode haver uma perspectiva territorial ou
comunitaria, que inclua servigos locais no conjunto de apoios assegurados a pessoa com deficiéncia avaliada.

Atualmente, o Grupo de Trabalho (GT) sobre a Avaliacdo Biopsicossocial Unificada da Deficiéncia,
instituido no ambito do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania, conta com a participacdo da
Casa Civil; Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome; Ministério
da Fazenda; Ministério da Gestdo e da Inovagdo em Servicos Publicos; Ministério do Planejamento e
Orcamento; Ministério da Previdéncia Social; Ministério da Saude; e Conselho Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia. Ha também a participagdo de outros ministérios e conselhos na condicdo
convidados permanentes, como o Conselho Nacional de Direitos Humanos e o Ministério da Educacgao.
O funcionamento desse GT, com a incorporagao dos entes subnacionais, representando os gestores
municipais e estaduais, pode ser um indicativo das instituicdes que devem se envolver nesse processo.

A despeito de um investimento inicial relativamente alto, com implementacdo e integracdo de
sistemas de informacdo e treinamento das equipes avaliadoras, a unificagdo do processo deveria se mostrar
economicamente vantajosa, a médio e longo prazo, uma vez que ndo ficaria mais a cargo de cada 6rgao,
individualmente, lidar com os custos relativos a afericdo da deficiéncia. A decisdo da implementacdo da
avaliagdo unificada, por sua vez, ja foi tomada e seus custos ja sao considerados pelo Governo Federal.
O estabelecimento desse instrumento como porta Unica de acesso, por sua vez, seria um passo além,
que possibilitaria reverter, ainda mais, os custos pulverizados em cada 6rgao.

O artigo 2 da LBI, em seu §1°, a “avaliagcdo da deficiéncia, quando necessaria, sera biopsicossocial,
realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar” e, em seu § 2°, que o “Poder Executivo criara
instrumentos para avaliacdo da deficiéncia” (Brasil, 2015). Em outras palavras, o respaldo legal para
implementagao dessa iniciativa ja existe. No entanto, com rela¢do a marcos normativos relacionados a
cada prestacao e politica, existe a necessidade de ajustes legais para viabilizar a integracdo de servicos
a partir de uma porta de acesso unificada.

Com a adogao dessa medida espera-se a facilitagdo do acesso a um conjunto de politicas publicas,
permitindo uma assisténcia mais completa e ajustada as necessidades das pessoas com deficiéncia, com
vistas ao cuidado integral. A eventual adog¢ao da porta de acesso Unica tem impacto no tempo para as
pessoas que cuidam e agilidade no acesso aos apoios e cuidados para as pessoas com deficiéncia de todas
asidades. Assim, espera-se ampliar e melhorar a eficiéncia do sistema de prestagao de servicos, apoios e
cuidados, com a reducdo dos custos operacionais e administrativos associados a avaliagao da deficiéncia,
beneficiando ndo apenas as pessoas com deficiéncia e suas familias, mas também a gestdo publica.

2. Articulagao de redes locais comunitarias

O incentivo ao desenvolvimento de redes comunitarias locais para fomentar solucdes integradas de
apoios e cuidados domiciliares, visando a autonomia de pessoas com deficiéncia pode se constituir em
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um componente importante do plano, a exemplo do que acontece no Chile, com o principio da Gestao
Comunitéria, e na Republica Dominicana, com o programa Comunidade de Cuidados. A participacdo de
cooperativas, associa¢des de moradores e outras organizagdes locais na construcdo e implantagdo de
estratégias de cuidados comunitarios pode ser um importante elemento de corresponsabilizacdo.

Além de asseqgurar direitos as pessoas que cuidam, a adocdo dessa linha de agdo tem repercussao
positiva sobre pessoas com deficiéncia em todas as etapas do ciclo de vida, a partir do incentivo a
estruturacdo de redes de apoio e a transformacdo em dire¢do a uma cultura inclusiva, baseada na ética
do cuidado.

Esses espagos comunitarios podem desempenhar diversos papéis dentro da PNC, tais como:
i) difundir informacoes sobre as politicas de cuidados e como acessa-las; ii) desenvolver atividades de
conscientizagdo e transformacgao cultural; iii) participar da construcdo de planos locais de cuidados;
iv) desenvolver a¢des de orientacdo, apoio e formacdo; e v) constituir-se em espagos para respiro e
obtencdo de servigos de cuidado.

Para tanto sera necessario o envolvimento dos gestores locais (municipal e estadual), de conselhos
de direitos das pessoas com deficiéncia e associagdes que atuam nos territdrios. O envolvimento do
Ministério de Direitos Humanos e Cidadania; Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia e
Combate a Fome; Ministério da Saude; Ministério da Educacao; entre outros pode potencializar iniciativas
como essa.

As implicagdes orcamentarias sdo baixas e podem se enquadrar em programas ja existentes no
Plano Viver sem Limite e em outras acoes. Por exemplo, a habilitacdo de organizagdes qualificadoras,
acdo a ser desenvolvida pelo Ministério do Trabalho e Emprego, pode compor a estratégia de cuidados
e apoios comunitarios, no qual entidades de pessoas com deficiéncia, dentre outras, ofertam servigos.
Também ndo ha obice legal para o desenvolvimento dessas redes que podem ser formalizadas por
instrumentos normativos mais simples, como portarias ou acordos de cooperagao.

A adogdo de uma perspectiva de apoios e cuidados comunitarios pode contribuir para ampliar
a capilaridade da Politica Nacional de Cuidados pelo territério nacional, fortalecendo o direito a vida
independente e inclusdo na comunidade da pessoa com deficiéncia, fortalecendo as redes de apoios locais,
promovendo uma cultura de cuidado baseada na corresponsabilidade e ampliando as possibilidades de
acolhimento, protecao social e econémica das pessoas cuidadoras no ambito comunitario.

3. Mapeamento dos pontos de acesso as redes de apoios e cuidados
(Mapa Brasileiro de Apoios e Cuidados)

O desenvolvimento um sistema integrado para mapear os pontos de acesso as redes de cuidados, abrangendo
servigos de diagnostico, reabilitagdo, educacdo inclusiva, emprego, renda, e politicas sociais, aos moldes
do mapa de cuidados da Argentina, pode contribuir para uma visdo integral dos apoios cuidados no pais.
Esse sistema permitiria a identificacdo e o acesso facilitado a servigos essenciais em todas as etapas do
ciclo de vida da pessoa com deficiéncia, desde a infancia até a terceira idade, desde que desenvolvido
em plataforma acessivel e contemple informagdes essenciais necessarias para pessoas com deficiéncia.

O Mapa Brasileiro de Apoios e Cuidados pode contemplar, conforme as etapas do ciclo de vida e
papel na dindmica do cuidado:

¢ Infancia: Centros de Referéncia em Reabilitagdo, educagao infantil e ensino fundamental
com atendimento educacional especializado, politicas de protec¢ao social.

. Adolescéncia: ensino médio e técnico/profissionalizante com atendimento educacional
especializado, cursos profissionalizantes, politicas de cidadania.

e Pessoas adultas: educagdo de pessoas jovens e adultas, politicas de emprego e renda,
centros dia.
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e  Pessoas idosas: centros dia para pessoas idosas, instituicdes de longa permanéncia,
politicas de protecdo social.

e Pessoas que cuidam: servicos comunitarios de apoios e cuidado, centros de formacao e
desenvolvimento pessoal, servicos de orientacao e apoio juridico.

O desenvolvimento dessa agao envolve 6rgaos como Ministério de Direitos Humanos e Cidadania;
Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome; Ministério da Saude;
Ministério da Educacao, além de 6rgaos estaduais, municipais e distrital responsaveis pela implementacdo
de politicas publicas dirigidas a pessoas com deficiéncia.

Asimplicagdes orcamentarias sdo baixas, consistindo no investimento em tecnologia da informagdo
para o desenvolvimento e manutenc¢do do sistema de mapeamento, uma vez que a maior parte da
informagao ja se encontra disponivel na base de dados de outros drgaos da administragdo publica.

Uma vez que os dados a serem trabalhados sdo publicos e ndo sensiveis, as implica¢des legais sdo
minimas, resumindo-se a necessidade de estabelecimento de acordos de cooperagao para assegurar a
interoperabilidade dos dados entre diferentes 6rgaos e niveis de governo.

O Mapa Brasileiro de Apoios e Cuidados pode facilitar o acesso a servigos e politicas publicas
essenciais para pessoas com deficiéncia, a partir de um canal digital acessivel que reuna tais informacdes.
Espera-se também uma melhoria na coordenacdo e na eficiéncia dos servicos ofertados, contribuindo
para uma gestdo publica mais responsiva as necessidades de apoios e cuidados da populagdo, com
possibilidade de identificagdo dos vazios e areas que necessitam maior aten¢do em determinado grupo
prioritario ou tipo de politica.

B. Recomendacgoes relacionadas a regulagao

1. Flexibilizacao das horas de trabalho de trabalhadoras e trabalhadores que cuidam

A flexibilizacdo das horas de trabalho para trabalhadoras e trabalhadores que necessitam se ausentar do
trabalho para cuidar de pessoas com deficiéncia (incluindo trabalhadores com deficiéncia que precisam
se cuidar), permitindo ajustes na jornada de trabalho ou a adogao de horarios flexiveis, em sintonia com
a proposta de legislacdo de cuidados da Espanha, pode se constituir-se em uma solu¢do que amplia as
possibilidades de manter os a renda familiar e administrar o tempo.

Aimplementacdo de politicas que permitam ajustes na jornada de trabalho, como horarios flexiveis,
trabalho remoto ou a redu¢do temporaria da jornada, sem prejuizo salarial. Isso seria regulamentado
por meio de legislagdo especifica que estabeleca os critérios e procedimentos para a solicitacdo e
concessao da flexibilizacdo, garantindo a protecdo tanto dos direitos das e dos trabalhadores quanto das
necessidades das pessoas que necessitam de apoios e cuidado. Nesse sentido, tal medida traria beneficios
para todas as etapas do ciclo de vida, desde a infancia (maes e pais cuidando de criangas com deficiéncia,
por exemplo) até a terceira idade (adultos cuidando de pessoas idosas com deficiéncia, por exemplo).
A medida pode ser adotada inicialmente no ambito da administragdo pUblica enquanto a proposta de
legislagdo é discutida no parlamento.

O desenvolvimento dessa proposta requer a participagao do Ministério do Trabalho e Emprego,
Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania, organiza¢des da sociedade civil, e entidades representativas
de trabalhadores e empregadores, além de representantes do Congresso Nacional.

As implicagdes orcamentarias sdo minimas, e pode consistir em campanhas de conscientizagao
sobre o direito, capacitacdo de gestores de Recursos Humanos e fiscalizagdo do cumprimento da legislagao.
Em termos de implicagdes legais, ndo dbice para a aprovagdo de legislagdo dessa natureza, a ndo ser
a tendéncia das Ultimas legislaturas de flexibilizagdo dos direitos trabalhistas. Nesse sentido é preciso
assegurar uma ampla discussdo para que a medida ndo represente mais sobrecarga para as pessoas que
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cuidam. A negociagdo com setores empregadores, no entanto, pode se mostrar bastante dificil, o que
demanda capacidade de articulacdo e didlogo em diversas frentes.

Com essa medida espera-se ampliar as possibilidades de manutencdo de emprego de trabalhadoras e
trabalhadores que cuidam de pessoas com deficiéncia e trabalhadoras e trabalhadores com deficiéncia que
necessitam de apoios e cuidados, garantindo-lhes meios para conciliar e equilibrar o cuidado e o trabalho
remunerado; reducdo do estresse e da sobrecarga emocional de cuidadores; reducao do absenteismo,
faltas, demissdes no ambiente de trabalho motivado por necessidades de cuidados; e inclusdo econémica
das familias de pessoas com deficiéncia.

2. Regulamentacao da profissao de assistente pessoal

Aregulamentagdo da profissao de assistente pessoal para pessoas com deficiéncia, como acontecido no
Uruguai, pode ser um passo importante na valoriza¢do e reconhecimento do cuidado enquanto trabalho. A
proposta pode tratar de questdes que envolvem a defini¢do de qualificagdes necessarias, responsabilidades
claras, direitos trabalhistas e mecanismos para garantir a qualidade e a sequranca dos apoios e cuidados
prestados, e elementos ligados a estrutura institucional de requlamentacao, dentre outras.

A LeiBrasileira de Inclusdo, em seu artigo 3°, inciso XlI, define assistente pessoal como:(...) pessoa,
membro ou ndo da familia, que, com ou sem remuneracdo, assiste ou presta cuidados basicos e essenciais
a pessoa com deficiéncia no exercicio de suas atividades diarias, excluidas as técnicas ou os procedimentos
identificados com profissdes legalmente estabelecidas.

Nesse sentido, denota-se necessidade de adequagdo da legislacao no sentido de superar o atual
modelo de cuidados, assegurando o carater profissional da atuacdo do assistente pessoal, detalhando
formacdo, responsabilidades, direitos, incluindo seu acesso a prote¢ao social, e mecanismos de fiscalizagdo.
Tal medida poderia fortalecer a perspectiva da economia do cuidado com a criagdo de uma categoria
profissional de cuidado e a formalizacdo de servicos que sdo feitos, com frequéncia, de maneira precaria
e vinculos informais.

Por outro lado, a medida poderia trazer maior disponibilidade para quem necessita desse tipo de
apoio, além de estabelecer pardametros éticos e técnicos para o desempenho da fun¢do. Tal medida pode
beneficiar pessoas de todas as etapas do ciclo de vida, desde criangas que necessitam de profissionais de
apoio no contexto escolar ou comunitario, até pessoas idosas que necessitam de assisténcia para realizar
atividades da vida didria ou manter sua independéncia em casa ou para usar equipamentos e servicos
publicos, na perspectiva do apoio para exercicio da autonomia.

Podem ser chamados a colaborar com construcdo da inciativa o Ministérios da Saude, Educacao,
Trabalho e Emprego, organizacdes de pessoas com deficiéncia, o Conselho Nacional da Pessoa com
Deficiéncia, além de representantes do Congresso Nacional.

O processo de regulamentacdo deve ter impacto orgamentario positivo, uma vez que o processo
de formaliza¢do também gera aumento de arrecadacdo. No entanto, a disponibilizagdo do servico pode
necessitar de subsidios governamentais para que possa ser acessado pelas camadas mais empobrecidas
da populacdo.

Tomando em consideracdo as diferentes categorias profissionais que atuam na area do cuidado, a
promocao do dialogo em cdmaras técnicas que redna pessoas que necessitam dos servicos de atendente
pessoal e trabalhadores e trabalhadoras do cuidado, nas diversas categorias profissionais, pode se
constituir em uma alternativa para ressaltar as necessidades ndo cobertas e definicdo dos espacos de
atuacdo de cada categoria.

Com essa medida, espera-se a melhoria na qualidade do apoio e cuidado oferecido as pessoas
com deficiéncia, profissionaliza¢do e reconhecimento do trabalho dos assistentes pessoais, e garantia
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de direitos e protecOes para os profissionais e para as pessoas assistidas. O processo de formalizacdo
também fortalece a economia do cuidado, a partir da valorizagdo de trabalho essencial para manutencao
da vida, autonomia e dignidade de boa parte das pessoas com deficiéncia.

C. Recomendacgoes relacionadas a servigos

1. Formagao em apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia

Outra estratégia importante ser recomendada trata-se do estabelecimento de um programa nacional
de formagdo em apoios e cuidados voltados especificamente para as necessidades das pessoas com
deficiéncia, englobando componentes sobre o modelo social da deficiéncia, técnicas de apoio especificas
relacionadas a promogao da autonomig, e ética do cuidado, com vistas a qualificagdo e certificagcdo de
atendentes pessoais. Tal experiéncia ja foi implementada no Uruguai, Plano Piloto de Provisdo Coletiva
do Programa de Assistentes Pessoais.

A medida pode beneficiar pessoas de todas as etapas do ciclo de vida, uma vez que melhora a
qualidade dos servicos de apoios e cuidados de uma forma geral. No entanto, se houver um publico-alvo
prioritario estabelecido na politica publica de provisdo de atendentes pessoais (ex.: pessoas com deficiéncia
adultas), esse recorte especifico tende a ser mais impactado positivamente com a medida.

Podem ser envolvidos na proposta os sequintes 6rgdos: Ministério do Trabalho e Emprego; Ministério
da Educacgdo; Ministério da Saude; Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania; Ministério do
Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome; organizac¢des de formagao profissional
e organizag¢des de pessoas com deficiéncia.

Com relagdo ao impacto orcamentario, destaca-se a necessidade de alocagdo de recursos para
o desenvolvimento do curriculo, implantagdo dos cursos com eventual subsidio para a participagao de
profissionais do cuidado com recursos limitados. Vale ressaltar ainda que ha recursos previstos no Novo
Plano Viver sem Limites para formagao profissional, assim como a inclusdo de organiza¢des de pessoas
com deficiéncia como entidades qualificadoras por parte do Ministério do Trabalho e Emprego.

Asimplicaces legais, por sua vez, sdo minimas quando se considera apenas o processo de formacao.
No entanto, se considerado a regulamentacao da profissao, a qualificacdo e certificagdo deve sertomada
em conta nesse processo.

Com a adogdo de um programa nacional de formagdo em apoios e cuidados com vistas a qualificar e
certificar atendentes pessoais espera-se o estabelecimento de padrdes e critérios relacionados a qualidade
do apoio e cuidado oferecido as pessoas com deficiéncia, bem como a promocdo da profissionalizacdo e
reconhecimento do trabalho dos atendentes pessoais. Por consequéncia, amplia¢do da disponibilidade
de servigo que contribui para tanto para reducdo da carga emocional e fisica sobre as familias, como
para maior autonomia para as pessoas com deficiéncia, bem como para ampliar as suas oportunidades
de inclusdo laboral.

2. Assisténcia domiciliar (apoio para vida independente)

Aimplementacdo de um programa de assisténcia domiciliar para pessoas que tém grandes necessidades
de apoio para realizacdo de atividades basicas e instrumentais da vida didria mostra-se em linha com o
panorama apontado para Politica Nacional de Cuidados do Brasil. Deve-se compreender como assisténcia
domiciliar servigos e politicas para promogao da autonomia e vida independente oferecidos em domicilio
ou no contexto comunitario como servigo de atendentes pessoais, provimento de tecnologias assistivas,
adaptagdes no lar para garantir acessibilidade, teleassisténcia, dentre outras formas de apoios e cuidados
em domicilio, no contexto da comunidade.
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E preciso ressaltar que o objetivo da assisténcia domiciliar ndo € manter as pessoas com deficiéncia
em casa, mas assegurar que elas recebam o conjunto de apoios de que necessitam para o exercicio de
sua autonomia, no marco do direito a vida independente e inclusdo na comunidade. Paises como Costa
Rica, Chile e Republica Dominicana servem de referéncia para tal programa que beneficiaria pessoas com
deficiéncia de todas as etapas do ciclo de vida, em particular, pessoas adultas e idosas.

O desenvolvimento desse programa pode envolver 6rgdos como o Ministério da Saude; Ministério da
Educacao; Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania; Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia
Social, Familia e Combate a Fome; além de governos locais, organiza¢des de base comunitaria e de
pessoas com deficiéncia.

A criagdo do programa de assisténcia domiciliar necessitara de investimentos em formacao, adaptacéo
de infraestrutura domiciliar, provimento de tecnologia assistiva, remuneragdo de assistentes pessoais,
servico de teleassisténcia entre outros, podendo integrar e otimizar recursos de programas existentes,
como Novo Plano Viver sem Limite. Com relagao as implicagdes legais, além de normativa infralegal
especifica, estipulando os objetivos e a governanca para formalizagdo do programa, a regulamentacdo da
profissao de atendente pessoal pode ser um requisito importante. A medida encontra respaldo no artigo
19 da CDPD, que trata do direito a vida independente e inclusdo na comunidade. Essa proposta pode ter
carater complementar ao fortalecimento dos centros-dia para pessoas com deficiéncia, que também tem
a perspectiva de inclusdo na comunidade de pessoas com deficiéncia com maior necessidade de apoio.

Com a implementacdo de um programa de assisténcia domiciliar tenciona-se a melhoria na
qualidade de vida tanto das pessoas com deficiéncia que precisam de cuidados quanto das pessoas que
prestam cuidados a elas. Para as primeiras espera-se a promog¢ao da autonomia, o acesso a apoios e
cuidados diretos e indiretos, diminui¢ao a situa¢des de vulnerabilidade e prevencdo a institucionalizagao.
Para ultimas, a reducdo da sobrecarga fisica e emocional relaciona ao trabalho de cuidar e ampliacdo da
disponibilidade de tempo para respiro e autocuidado.

D. Recomendacobes relacionadas a recursos

1. Refor¢o ao Beneficio da Presta¢ao Continuada (BPC)

Aimplementagdo de programa de transferéncia de renda ou subsidios para pessoas com deficiéncia e suas
familias, em reforco ao Beneficio de Prestacao Continuada (BPC), considerando os custos adicionais com
necessidades de cuidados e apoios, pode ser uma importante medida para amenizar as consequéncias
da desigualdade economica que afeta a vida das pessoas com deficiéncia. A implementacdo podera
ser realizada por meio da expansdo ou adaptag¢do de programas de transferéncia de renda existentes,
como o Bolsa Familia, com critérios especificos para inclusdo de pessoas com deficiéncia e suas familias,
considerando as necessidades de apoio, cuidado e participagao.

Muitas vezes as pessoas com deficiéncia, usuarias do BPC e que apresentam uma complexidade
maior nas demandas de apoio, ndo conseguem fazer frente as despesas de cuidado que se traduzem na
aquisicao de fraldas, remédios especificos ndo cobertos pelo SUS, transporte, alimentagao especifica entre
outras tantas. A judicializagdo de parte dessas demandas faz com que o Estado arque parcialmente com
esses custos, mas de maneira precaria e sem a ordenagao prdpria de politica publica. Poderia considerar-
se padroes internacionais para estimar os custos dos apoios e a sua implementacao.

Paises como Canada e Espanha sdo as referéncias encontradas para as politicas de transferéncias
de recursos financeiros. Os exemplos encontrados apontam para a disponibilizagdo de recursos a partir
de afericao de uma condi¢do especifica, como familias numerosas, grau de deficiéncia ou necessidade
de apoio. Nesse sentido, garantindo-se o salario-minimo, definido na Constituicdo Federal, para toda
pessoa com deficiéncia em situacgao de vulnerabilidade social”, é possivel e seria desejavel suplementar

7 Aqueles que tém renda per capita familiar igual ou inferior a % de salario-minimo.
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ou reforgar o apoio econémico para aquelas pessoas com um maior conjunto de necessidades de cuidados
ndo enderegadas. Alguns critérios para suplementagdo, podem ser: i) familia muito numerosa com mais
de uma pessoa com deficiéncia; ii) nivel ou complexidade da necessidade de apoio para realizagdo das
atividades da vida pratica e diarig; iii) renda per capita familiar, considerando BPC, ainda menor ou igual
a % de salario-minimo.

O desenvolvimento dessa proposta requer a participac¢do de 6rgdaos como o Ministério da Previdéncia
Social; Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania; Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia
Social, Familia e Combate a Fome; Ministério da Fazenda; além do parlamento, do Conselho Nacional das
Pessoas com Deficiéncia e de organizagdes representativas de pessoas com deficiéncia e suas familias.

Com relagdo as implicagdes orcamentarias, a iniciativa demanda a disponibilizacdo de novos
recursos no or¢camento publico e, nesse sentido, pode ser sugerida uma implementacdo gradual. Com
relacdo as implicagbes legais, as alteragdes podem ser feitas na Lei Organica da Assisténcia Social
(LOAS), assegurando o saldrio-minimo constitucional, e garantindo a provisdo de renda suplementar em
casos especificos.

2. Subsidio para contratacao de assistente pessoal

Implementar um programa de financiamento ou subsidio que cubra parcial ou totalmente os custos de
contratagdo de assistentes pessoais, com formagao adequada e certificagdo é componente essencial para
disponibiliza¢do do servico com igualdade e de forma a desenvolver a economia do cuidado. Os subsidios
podem ser progressivos, conforme a renda familiar. Para tanto sera necessario a intermedia¢do do Estado
por meio de um cadastro de atendentes pessoais certificados e de uma plataforma para solicitacdo do
servi¢o. A implantacdo pode ser feita por meio de projeto piloto em determinada regido/cidade, com
adesdo progressiva a partir dos resultados obtidos e disponibilidade orcamentaria.

O Uruguaiimplementou um Plano Piloto de Provisao Coletiva do Programa de Assistentes Pessoais
que é pensado a partir do subsidio progressivo conforme a renda familiar da pessoa com deficiéncia.
Tal iniciativa pode beneficiar pessoas com deficiéncia de todas as etapas do ciclo de vida, em particular
pessoas adultas e idosas, dentre outras definidas no grupo de atendimento prioritario.

A medida tem alto impacto orgamentario e custos ndo previstos até entdo, nesse sentido recomenda-se
iniciar com um projeto piloto, ampliando-se a iniciativa a partir da avaliacdo dos resultados.

Espera-se, com a implementacdo dessa medida, a reducdo nas desigualdades no acesso ao apoio
e cuidado, criagdo de empregos e desenvolvimento da economia dos cuidados.

E. Recomendacao relacionada a transformacao cultural

1. Campanha de conscientizacao sobre apoios e cuidados inclusiva e acessivel

O desenvolvimento de campanhas de conscientizagdo que promovam uma perspectiva inclusiva de
apoios e cuidados, combatam o capacitismo e os preconceitos relacionados a deficiéncia, e valorizem
a diversidade se constitui em elemento importante de transformacgao cultural dentro da construcdo da
Politica Nacional de Cuidado. Considerando-se a participagdo ativa das pessoas com deficiéncia em todas
as etapas da campanha (concepcdo, elaboragao, publico e avaliagao), pode-se abordar estereodtipos comuns
e promover uma visao de cuidados que trate a pessoa com deficiéncia ndo sé como a que necessita de
apoios e cuidados, mas também que como a que cuida e participa e contribui da vida em comunidade.
Tais iniciativas também devem dispor de materiais acessiveis, como video com audiodescri¢do, janela de
lingua de sinais, legenda, linguagem simples, de facil leitura, e outros, permitindo que as pessoas com
deficiéncia tenham amplo acesso a informacao.
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Paises de referéncia nesse quesito sdo Argentina, Canada e Uruguai que tem impacto em todas
as etapas do ciclo de vida.

A proposta em questdo demanda a participa¢do do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania
quanto do Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome, além das organizagdes representativas
das pessoas com deficiéncia, como o CONADE.

A medida tem impacto orcamentario baixo a médio, relacionado com a aloca¢do de recursos
especificos para o desenvolvimento, producao e disseminagdo de campanhas com a garantia de recursos
de acessibilidade. Com relagdo as implicagdes legais, a legislagdo brasileira contém em seu arcabouco
uma série de normas técnicas sobre acessibilidade, além do artigo 8 da CDPD trata sobre conscientizagao.
Nesse sentido, as campanhas devem cumprir legislagdes e normas sobre acessibilidade em diferentes
formatos, incluindo em ambientes digitais.

Os impactos previstos para essa medida incluem a sensibilizagdo da sociedade sobre os direitos
das pessoas com deficiéncia aos apoios, cuidado e sua autonomia, enraizado numa perspectiva dos
direitos humanos. Espera-se também a diminui¢do do capacitismo e a promog¢do de uma cultura de
cuidado que seja sensivel as diferencas e valorize a diversidade, ao mesmo tempo em que questiona as
desigualdades existentes.
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IV. Consideragoes finais

O presente estudo, embasado na analise detalhada das politicas de cuidados para pessoas com deficiéncia
na América Latina e no Caribe, Canada e Espanha, evidencia a diversidade de possibilidades nas abordagens
implementadas para promover a inclusdo, autonomia e qualidade de vida deste segmento populacional.
Por meio da analise comparada, identificou-se uma série de praticas exitosas de apoios e cuidados que tém
o potencial de informar e apontar caminhos o desenvolvimento da Politica Nacional de Cuidados do Brasil.

A revisdo dessas experiéncias internacionais sublinha a importancia de adotar uma perspectiva
inclusiva e interseccional na formulagao de politicas publicas de cuidados, que considere as necessidades
especificas das pessoas com deficiéncia em diferentes contextos socioecondmicos e culturais. As politicas
de cuidados examinadas demonstram a necessidade de uma abordagem integral, com medidas transversais
de apoio, incluindo elementos institucionais, bem como politicas especificas, como a servi¢os especializados
e a¢des voltadas para a transformacdo cultural, regulamentacao, tempo para cuidar-se, e garantia de que
havera recursos necessarios. Em esséncia, tais experiéncias compartilham da ideia do cuidado como direito
universal, implementado de maneira progressiva e sensivel as diferencas, considerando os publicos e os
contextos em que sdo aplicadas.

Os exemplos destacam a poténcia de politicas de apoios e cuidados integrados, que promovem a
coordenacdo entre diferentes niveis de governo e setores da sociedade, para responder as necessidades
complexas das pessoas com deficiéncia, em diferentes contextos, enquanto pessoas que cuidam e
que recebem cuidados (ONU Mulheres/CEPAL, 2022). Estas experiéncias reforcam a necessidade de
implementar politicas publicas que sejam acessiveis, baseadas nos direitos humanos e que fomentem a
vida independente e a inclusdo na comunidade.

A analise também evidencia a importancia de politicas publicas que contemplem a capacitacao
e formacao de profissionais de cuidado, a promoc¢do de ambientes acessiveis e inclusivos, bem como a
garantia de suporte financeiro e recursos para as pessoas com deficiéncia e seus cuidadores. Além disso,
ressalta-se a necessidade de promover a participacdo ativa das pessoas com deficiéncia no processo de
formulacdo, implementagao e avaliagdo das politicas de apoios e cuidados, assegurando que suas vozes
e experiéncias sejam integralmente consideradas.

Destaca-se em especial, o papel as politicas de provisao do servico de atendentes pessoais e assisténcia
em domicilio, assim como o componente de articulagdo e gestao comunitaria dessas experiéncias. Esses
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aspectos fazem a interface entre a politica de apoios e cuidados e os direitos expressos na CDPD, em seu
artigo 19, que trata da vida independente e inclusdo na comunidade. Sdo elementos importantes para
que a politica de apoios e cuidados se revista de uma abordagem de direitos, promotora da emancipacdo
das pessoas com deficiéncia.

Nesse compito, é essencial considerar a capacidade de sustentabilidade de um programa de
apoios e cuidados para pessoas com deficiéncia. Para tanto, é fundamental assegurar a disponibilidade
orcamentaria para fazer face a cobertura e a qualidade dos servigos e politicas considerados pelo programa.
Nesse sentido, é preciso contar com um estimativo de custos para esse programa de cuidados e apoios,
considerando a sua implementacdo de forma gradual e progressiva.

Arecomendagdes aqui propostas buscam referéncia nas boas praticas internacionais encontradas
e sistematizadas durante o estudo. Essas recomendacgdes, alinhadas aos principios da CDPD e a Lei
Brasileira de Inclusdo, bem como em sintonia com os desafios e possibilidades do contexto brasileiro,
visam apoiar a tomada de decisdo do GTI de Cuidados na formulacdo da Politica Nacional de Cuidados
do Brasil, no que concerne a definicdo da Politica Nacional de Apoios e Cuidados.

Por fim, apesar do presente estudo ter sido pensado para o contexto brasileiro, o trabalho descrito
da analise comparada das experiéncias exitosas internacionais em politicas de cuidados e apoios para
pessoas com deficiéncia pode ser bastante Util para o desenvolvimento de politicas publicas similares em
outros paises da América Latina e do Caribe, servindo como referéncia, considerando-se as realidades
de cada pais.
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QuadroA1.1
Potenciais Vinculos entre o Programa Nacional “Novo Viver sem Limite”,
do Ministério de Direitos Humanos, e a Politica Nacional de Cuidados
Eixo Iniciativas de interesse para PNC Possibilidade de articulagdo com a PNC

(Ministério responsavel)

Eixo 1: Gestdo e participacdo social
Aprimorar a gestdo publica para
garantir plena participagdo e
exercicio da cidadania das

pessoas com deficiéncia

¢ Institui¢ao do Sistema Nacional de
Avaliagdo Unificada da Deficiéncia
(MDHC);

* Certificagdo da Avaliagdo
Biopsicossocial de 1 milhdo de pessoas
beneficiarias do BPC(MDHC).

Trata-se da implementag¢do da nova
avaliagdo unificada da deficiéncia e
instituicdo de um sistema nacional

para disponibiliza-la em todo territdrio
nacional como mecanismo de acesso

as politicas publicas. A caracteriza¢do

da deficiéncia a partir do modelo
biopsicossocial, realizada pelo
instrumento da avaliagdo unificada, é
essencial para determinar o nivel de
necessidade de apoio para realizacdo das
atividades instrumentais da vida diaria e
pratica, que politicas publicas a pessoa
necessita (e quais estao disponiveis), e se
ha algum nivel dependéncia de terceiros
para realizagdo dessas atividades.

Eixo 2: Enfrentamento ao
capacitismo e a violéncia

Enfrentar a violéncia contra pessoas
com deficiéncia e o capacitismo

¢ Formacao de 4.500 liderancgas para
atuacdo na defesa dos direitos
humanos das pessoas com deficiéncia
nos diversos territorios, com énfase
em pessoas negras, mulheres,
LGBTQIA+ com deficiéncia — Programa
de Formacdo de Liderangas com
Deficiéncia (MDHC);

* Formacao de 15000 conselheiros
tutelares na tematica da Promocdo dos
Direitos das Crianca e do Adolescente
com Deficiéncia (MDHC);

¢ Formacdo de 8250 professores da
sala comum na Politica de Educagdo
Especial na Perspectiva da Educagdo
Inclusiva (MEQ);

* Implantagdo de go Policlinicas com
equipamento para saude da mulher
com deficiéncia (MS);

* Implantagdo de 250 consultdrios
ginecoldgicos nas novas Unidades de
Saude tipo 3, com aparelhos acessiveis
e equipe capacitada (MS);

* Protocolo de qualificagdo e
monitoramento dos espagos de
acolhimento as pessoas idosas e com
deficiéncia (MDHC).

O eixo dispde de uma série de a¢des
formativas com vistas a combater o
capacitismo e preparar areas essenciais
para o melhor acolhimento das pessoas
com deficiéncia em diversas etapas do
ciclo de vida.

A acdo que visa formacdo de liderancas
com deficiéncia, que ja dispde uma
perspectiva interseccional, pode
estabelecer interface com a PNC, no
sentido de incorporar elementos da
pauta de cuidados.

A formagdo de professores da sala
comum, a ser desenvolvida pelo MEC,
também pode conter elementos de
transformagdo cultural da agenda

de cuidados. Da mesma maneira, a
informacdo sobre disponibilidade de
Atendimento Educacional Especializado
e Salas de Recursos Multifuncional pode
compor a elabora¢do de um mapa de
cuidados, a mesma coisa pode se da com
relagdo a qualificagdo para atendimento
as necessidades de saUde de mulheres
com deficiéncia, a serem promovidas
pelo MS.

A qualificacdo e estabelecimento de
protocolos para espagos de acolhimento
de pessoas idosas e pessoas com
deficiéncia é de interesse para PNC,
uma vez que se constituem espagos de
cuidados para o publico-alvo da politica
em um contexto de vulnerabilidade.
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Eixo

Iniciativas de interesse para PNC
(Ministério responsavel)

Possibilidade de articulagdo com a PNC

Eixo 3: Acessibilidade e

tecnologia assistiva

Promover a acessibilidade universal e
0 acesso a tecnologias assistivas

e Fornecimento de dispositivos e
equipamentos de tecnologia assistiva
para o atendimento de 95 mil criangas
com deficiéncia (MEQ);

Implantagdo da Central Nacional de
Interpretagdo da Lingua Brasileira
de Sinais (MCTI);

Atendimento de 38 mil escolas com
salas de recursos multifuncionais
adquiridas com recursos do
Programa Dinheiro Direto na
Escola — PDDE (MEC).

O provimento de tecnologia assistiva
no contexto escolar para criangas com
deficiéncia deve ser entendido como
medida de promoc&o da autonomia, no
contexto da politica de cuidado.

As Central Nacional e as centrais
estaduais e municiais de linguas de sinais
devem compor o mapa de cuidados
enquanto servicos de apoio a autonomia
das pessoas com deficiéncia. Da mesma
maneira, deve constar como informagdo
relevante para pessoas com deficiéncia e
suas familias as escolas que dispdem de
salas de recursos multifuncionais.

Eixo 4: Promogao de direitos

Fomentar o acesso das pessoas com
deficiéncia a direitos econémicos,
sociais, culturais, ambientais e outros

Habilitagdo de 75 novos Centros
Especializados de Reabilitagdo (MS);

Habilitagdo de Centros de Referéncia
em Reabilitagdo para pessoas autistas
no SUS (MS);

Centros Dia e similares, Residéncias
Inclusivas e Familia Acolhedora (MDS);

Formacg&o de 63 mil professores e
106 gestores em educacgdo especial
na perspectiva inclusiva pela Rede
Nacional de Formagao
(RENAFOR) (MEC);

Formac&o presencial de 1500 pessoas
com deficiéncia aposentadas ou
beneficiarias do BPC em letramento
digital e educagdo midiatica (MDHC);

Implantagdo de 34 nicleos do
Programa Maré Inclusiva nas regides
litoraneas do pais (MEsp);

Formac&o de 3 mil trabalhadores das
Instituicdes de Longa Permanéncia de
Pessoas Idosas (ILPI) sobre direitos das
pessoas idosa com deficiéncia (MDHC);

Formacdo de 2 mil conselheiros
municipais de direitos da pessoa

idosa sobre direitos das pessoas com
deficiéncia (MDHCQ);

Habilitagdo de 200 entidades
representativas das pessoas com
deficiéncia na condigdo de institui¢des
qualificadoras (MTE).

Os centros especializados de reabilitagao
e os centros dia sdo equipamentos que
oferecem servigos de cuidado para
pessoas com deficiéncia, esses Ultimos
voltados para adultos. As residéncias
inclusivas e familias acolhedoras sdo
programas para pessoas com deficiéncia
em situagdo de vulnerabilidade.

A formacdo de professores e gestores
fortalece a perspectiva inclusiva de
educagdo e busca fazer frente aum
desafio de cuidado das pessoas com
deficiéncia no Brasil, relacionada a
brecha educacional.

A formacgdo de pessoas em com
deficiéncia em letramento digital,
por sua vez, também endereca o gap
relacionado ao acesso a tecnologia.

O programa Maré Inclusiva trata de
opgoes de lazer para pessoas com
deficiéncia e suas familias que podem
compor o mapa de cuidados.

Havera um grande investimento em
formac&o sobre direitos das pessoas
idosas com deficiéncia, seja para
trabalhadores de ILPI ou conselheiros
municipais, o que se converte numa
oportunidade consolidar a pauta de
cuidados da pessoa com deficiéncia
nesta etapa do ciclo de vida.

A habilitagdo de organizagdes
qualificadoras pode compor a estratégia
de cuidados e apoios comunitarios,
no qual entidades de pessoas com
deficiéncia, dentre outras,

ofertam servigos.

Fonte: Elaboragdo prépria com base na tabela de eixos de a¢des do Novo Plano Viver Sem Limite.
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O documento examina praticas internacionais de apoio e cuidado a
pessoas com deficiéncia, abrangendo experiéncias de oito paises de
diversasregioes,inclusive seisda América Latina.O objetivo éidentificar
boas praticas e experiéncias exitosas que possam servir de referéncia
para a formulacao de politicas publicas para pessoas com deficiéncia
que necessitam apoio para a realizacao de tarefas da vida diaria,
promovendo sua autonomia, acessibilidade e inclusao. Além disso,
sao discutidos os desafios enfrentados pelo Brasil no apoio e cuidado
a esse segmento, destacando a necessidade de adaptar as praticas
internacionais ao contexto brasileiro. O documento também propoe
recomendacdes considerando aspectos institucionais, regulatorios,
de servicos e recursos, bem como a importancia da transformacao
cultural no ambito de sistemas de protecao social integrais, universais,
resilientes e sustentaveis para promover uma sociedade mais justa
e igualitaria.
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