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O presente documento foi elaborado no ambito do projeto Envelhecimento e Deficiéncia:
Direitos e Politicas Publicas, aprovado no Edital n?001/2017 do Conselho Estadual do
Idosol'l. Ele é financiado pela Secretaria de Estado de Desenvolvimento Social do
Governo do Estado de S&ao Paulo com recursos do Fundo Estadual do Idoso e executado
pela Mais Diferengcas, por intermédio do termo de fomento/processo n° 2310/2017,
assinado em 22 de maio de 2019.

Cerca de 63% dos idosos brasileiros apontaram, no ultimo Censo Demogréfico, ter
alguma deficiéncia. Como a perda de algumas funcionalidades € comum no processo de
envelhecimento, o Estatuto do Idoso considera que esse grupo da populacdo deve ter
preferéncia na destinagédo de politicas publicas e recursos para garantia de seus direitos.
Além disso, populacao idosa é considerada “especialmente vulneravel” pela Lei Brasileira
de Inclusdo. Diante desse contexto, o projeto propde uma caracterizacdo, mapeamento
de boas praticas e recomendacdes para politicas publicas voltadas a garantia dos direitos
da populacao idosa no contexto do estado de Sao Paulo, mais especificamente na regiao
da Diretoria de Assisténcia e Desenvolvimento Social (Drads) de Campinas, que engloba
43 municipios paulistas.

Como parte dessa caracterizagdo, esta revisdo bibliografica buscou sistematizar a
produgdo de conhecimento cientifico sobre as tematicas do envelhecimento de pessoas
com deficiéncia e da perda de funcionalidades na velhice, de maneira a subsidiar as
proximas acdes do projeto bem como disseminarinformagdes arespeito davulnerabilidade
desse estrato da populagédo, com especial relevancia para a formulagéo e aprimoramento

de politicas publicas voltadas ao atendimento da populagao idosa com deficiéncia.

[1] O titulo original do projeto, conforme aprovado em edital, € “A populacao idosa com deficiéncia em
situacao de vulnerabilidade: caracterizacao, boas praticas e recomendacdes para politicas publicas”.






A Mais Diferencas € uma associacao qualificada como Organizacédo da Sociedade Civil de
Interesse Publico (OSCIP) pelo Ministério da Justica e como Entidade Promotora de Direitos
Humanos pela Secretaria de Justica do Estado de Sao Paulo. Fundada em dezembro de
2005, a organizacdo tem como focos de atuacado a Educacao e a Cultura Inclusivas, bem
como a defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia. A missdo da Mais Diferencas é
construir, articular, promover e implementar praticas e politicas inclusivas com os diversos
setores da sociedade para garantir os direitos humanos, prioritariamente das pessoas com
deficiéncia.
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O crescimento da populacao idosa - seja por avancos cientificos que promoveram o
aumento na expectativa de vida ou por mudancas no padrdo de producao e consumo das
sociedades - € um aspecto demografico visto no mundo inteiro e apresenta complexos
desafios a todos os paises. O Brasil acompanha esta tendéncia mundial de envelhecimento
da populacao, apresentando, de acordo com o IBGE (2013), uma estimativa de taxa de
crescimento de 4% da populacao idosa ao ano no periodo entre 2012 a 2022. Os estudos
apontam que a populagao brasileira de idosos, que era de 19,6 milhdes (ou 11% da
populacao) em 2010, atingira cerca de 42 milhdes de pessoas em 2030 e aproximadamente
73,5 milhdes em 2060, passando a corresponder por 19% e 32%, respectivamente, do

total da populacao brasileira.

Conforme abordam Camarano e Pasinato (2004), este contexto de envelhecimento
populacional € complexificado por um quadro de crise fiscal e de conjuntura recessiva,
dificultando a expansao de politicas sociais para a populagao idosa. Destaca-se que nao
s6 a expansao da protecao social é prejudicada, como também a prépria manutencao dos
direitos ja conquistados pelas pessoas idosas no Brasil em meio as recentes propostas de
reformas do sistema de Seguridade Social.

Além do desafio da manutencdo de direitos e do acesso a servigos nessa fase da
vida, apresentam-se como obstaculos as dificuldades ja inerentes ao processo
de envelhecimento, dentre as quais destacam-se no presente relatério a perda de
funcionalidades e o desenvolvimento de deficiéncias. Como apontam Segalla, Silva e
Pedroso (2008) e Silveira et al. (2010), com o passar dos anos, o aparelho biolégico sofre
um processo de degradacao, isto é, ocorre o declinio das funcdes de diversos 6rgaos e

sistemas.

De todo modo, cabe ressaltar que a perspectiva aqui adotada nao parte apenas da analise
biomédica da perda de funcionalidades no envelhecimento. De acordo com a Organizacao
Mundial da Saude (OMS, 2005), o declinio de funcdes pode ser provocado pelo desuso,
doencas, fatores comportamentais, fatores psicologicos e fatores sociais, mais do que

pelo envelhecimento biologico em si.



Além da perspectiva da perda de funcionalidades na velhice, entende-se como desafio a
ser abordado neste cenario de envelhecimento populacional o0 aumento da expectativa de
vida das pessoas com deficiéncia. De acordo com o Censo 2010, cerca de 45 milhdes de
brasileiros possuem algum tipo de deficiéncia. Como salientam Segalla, Silva e Pedroso
(2008), pessoas com deficiéncias congénitas ou adquiridas em fases anteriores a velhice
possuem atualmente melhores condicdes de saude, fazendo com que as mesmas
apresentem maiores indices de expectativa de vida.

Desse modo, somado a perda de funcionalidades na velhice, ha o préprio envelhecimento
das pessoas com deficiéncia, que historicamente tém tido seus direitos negados em nossa
sociedade. Destaca-se que no Brasil, aproximadamente 65% da populagao idosa brasileira
apresenta ao menos um tipo de deficiéncia, segundo o Censo Demografico de 2010. Neste
cenario - de envelhecimento de pessoas com deficiéncia e de perda de funcionalidades na
velhice - mostra-se urgente a constru¢ao de sociedades mais acessiveis e inclusivas e que
promovam o envelhecimento ativo destas populagdes.

O presente relatorio realiza, portanto, uma revisao bibliografica sobre as tematicas do
envelhecimento de pessoas com deficiéncia e da perda de funcionalidades na velhice, a fim
de contribuir para o embasamento de politicas publicas transversais voltadas a populacao
idosa com deficiéncia.



Considerando os eixos tematicos do projeto “Envelhecimento e Deficiéncia: direitos
e politicas publicas”, iniciou-se a presente revisdao bibliografica por meio da busca por
artigos, textos para discussao, relatérios técnicos, teses académicas e outras producdes
que analisassem os temas do envelhecimento de pessoas com deficiéncia e da perda de
funcionalidades na velhice. Esta busca foi realizada no Google Académico e na Scientific
Electronic Library Online (SciELO).

A pesquisa utilizou como palavras-chaves os seguintes termos: envelhecimento, pessoas
com deficiéncia, velhice, idoso, populacdo idosa, deficiente, necessidades especiais e
perda de funcionalidade. Vale mencionar que a busca incluiu artigos em portugués, inglés
e espanhol e que as referéncias bibliograficas das publicacdes encontradas também foram
levadas em conta, objetivando a incorporacao de estudos que nao foram encontrados nos
portais supracitados.

Com base nos critérios estabelecidos, chegou-se a 26 trabalhos (artigos, textos para
discussao, relatérios técnicos, teses académicas e etc) que analisavam os eixos tematicos
que compdem o projeto “Envelhecimento e Deficiéncia: direitos e politicas publicas”.

Com base nesta selecdo, criou-se um mapa mental de conceitos que nortearam a
construcao do relatério de pesquisa bibliografica, conforme a Figura 1.

A elaboragcao deste instrumento, ao sistematizar os topicos relevantes e recorrentes na
literatura, revelou que alguns destes demandavam maior aprofundamento, de tal modo
que, a fim de preencher possiveis lacunas, realizou-se um levantamento bibliografico
complementar. Com isso, ampliou-se a base de trabalhos selecionados de 26 para 40.

Apos a leitura e analise critica dos trabalhos encontrados, 33 compuseram a presente revisao

da literatura. As proximas se¢oes apresentam os resultados desta revisao bibliografica.
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a. Envelhecimento de pessoas com deficiéncia

Para um entendimento mais completo da multiplicidade de aspectos relacionados ao
fendbmeno de envelhecimento de pessoas com deficiéncia é fundamental considerar a
experiéncia da pessoa com deficiéncia ao longo da vida. Isto é, os desafios enfrentados
por essa populacado antes do envelhecimento impactam e complexificam o cenario de sua
velhice.

Em primeiro lugar, € importante retomarmos o conceito de pessoa com deficiéncia. A
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, promulgada no
Brasil pelo Decreto n° 6.949/2009 com status de emenda constitucional, considera que
pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém:

impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, os quais, em interagcao com diversas barreiras, podem
obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade em igualdades

de condi¢cbes com as demais pessoas.

Ao vincular o conceito de deficiéncia a existéncia de barreiras, a definicdo da Convengao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia dialoga fortemente com o
chamado modelo social da deficiéncia. Este modelo tem como ideia principal, segundo
Medeiros e Diniz (2004, p. 108), que a “deficiéncia ndo deve ser entendida como um
problema individual, mas como uma questdo eminentemente social”’. Desse modo, os
desafios em prover a equiparacao de oportunidades as pessoas com deficiéncia sao frutos

da incapacidade da sociedade em lidar com a diversidade humana.

Contrapondo-se ao modelo biomédicoque, em linhas gerais, caracteriza a deficiéncia como
inadequacao individual (PACHECO & ALVES, 2007), o modelo social sustenta que “nem
todo corpo com impedimentos vivencia a discriminacdo, a opressao ou a desigualdade
pela deficiéncia, pois ha uma relacdo de dependéncia entre o corpo com impedimentos e
o grau de acessibilidade de uma sociedade.” (DINIZ, 2007, p. 23).



Nesse sentido, a partir da perspectiva de Vigotski, destacado psicologo do século XX,
objeto de estudos de Garcia (1999) e Nuernberg (2008), nossa sociedade, quando se
esquiva de transformacdes necessarias para reconhecer e abranger especificidades, é
responsavel por criar deficiéncias secundarias em individuos com deficiéncia primaria, isto
€, “o universo cultural estar construido em funcao de um padrdao de normalidade [...] cria
barreiras fisicas, educacionais e atitudinais para a participacao social e cultural da pessoa
com deficiéncia.” (2008, p. 309)

Dessa forma, embasando-se conjuntamente no modelo social da deficiéncia e na teoria
vigotskiana, é possivel inferir que as pessoas com deficiéncia, havendo sofrido exclusdes
sistematicas ao longo da vida, podem mostrar-se especialmente vulneraveis aos desafios

presentes no processo de envelhecimento e na vivéncia da terceira idade.

A investigacao das consequéncias dessas reiteradas marginalizacdes no decorrer da vida
para o idoso com deficiéncia revelou-se como tema significativo na literatura académica, em
particular aqueles que se circunscrevem ao caso dos idosos com deficiéncias intelectuais.
Bigby (2008) apud Judge et. al (2010, p. 295) aponta que “muitos adultos mais idosos com
deficiéncia intelectual (DI) utilizam servigos de apoio para aceder as atividades diarias, nao
se casaram ou tiveram filhos, possivelmente tenham redes de suporte informal limitadas

e ndo ocuparam empregos assalariados.”?

Por sua vez, Sousa e Franco (2012, p. 285) destacam que, no ambito familiar, de acordo
com Widmer et. al (2008), “os individuos com DI se sentem menos centrais [...], sentem
a sua rede familiar menos densa e mais ‘desligada’ do que os individuos da mesma faixa
etaria sem DI”; e paralelamente, no ambito da comunidade, segundo Bramston et al (2002)
e Kamper & Goreczny (2007), “pessoas com DI tém menos contactos sociais, menos
oportunidades para fazer amigos e menor envolvimento em atividades comunitarias do
que os seus pares sem DI” (SOUSA; FRANCO, 2012, p. 286).

Para além, em compatibilidade com a argumentacao vigotskiana de que a “proposicao
de formas de ensino centradas nos limites intelectuais e sensoriais resulta na restricao
das suas [da pessoa com deficiéncia] oportunidades de desenvolvimento” (Nuernberg,
2008, p. 309), Verissimo (2018) sustenta que esse processo culmina, para os idosos

com deficiéncia, em uma dificuldade, por exemplo, na aceitacdo da morte, pela “falta de

[2] Tradugao livre do original: “Bigby (2008) notes that many older adults with ID will use support services
to access day activities, will have not married or had children, may have limited informal social support
networks, and will not have been in paid employment.”



exposicao aos rituais, como os funerais, procurando poupar a pessoa a estas ocorréncias
complicadas na vida”. Esse estresse pode se replicar em situagdes de “separagcao ou
morte de um familiar, a soliddo e até a mudanca de residéncia”. (VERISSIMO, 2018, p. 57)
Simultaneamente, diversos estudos académicos também debrugam-se sobre as possiveis
especificidades de saude dos idosos com deficiéncia, novamente com mais recorréncia
sobre aqueles com deficiéncias intelectuais. Moreira et. al (2000) apud Verissimo (2018)
destacam a aceleragao do processo fisioldégico de envelhecimento em pessoas portadoras
de DI; corroborando a essa ideia, a Fundacéo AFID Diferenca (2018), instituida em Portugal
pela Associacao Nacional de Familias para a Integracao de Pessoa Deficiente, citada por
Verissimo (2019, p.37), enfatiza que esse processo pode se dar, entre os 30 e 40 anos,
devido a “problemas associados ao uso continuado de medicagao especifica que causam
problemas secundarios de saude, como desmineralizagao, osteoporose e alteracdes fisicas
e motoras.” Ainda em relagcao aos fatores de risco de saude especificos deste grupo, de
acordo com Verissimo (2018, p. 56), Novel et. al (2008) sublinham “os desvios expressivos
de peso (um IMC abaixo ou acima dos valores considerados adequados a cada sujeito), a

falta de exercicio fisico e o uso prolongado de medicagéo.”

Todavia, até mesmo na observagao de possiveis particularidades da condicao biomédica
de idosos com e sem deficiéncia, € crucial ponderar o aspecto social ja que, como
demonstrado por Heller (2008) apud. Sousa e Franco (2012, p. 285), “esta populagao tem
menor acesso aos servigos de saude e servigos de pior qualidade, ja que provém muitas
vezes de comunidades com baixos rendimentos”, reiterando o enunciado de Vigotski de

que “ndo existe nenhum aspecto no qual o bioldgico possa ser separado do social.”®!

Isto é, apesar das peculiaridades de saude para pessoas envelhecendo com DI, que podem,
em maior ou menor grau, ser semelhantes em pessoas com outros tipos de deficiéncia,
o aspecto de isolamento social apresenta-se, como argumenta Almeida (2006) apud
Verissimo (2018), como principal marcador de diferenca no processo de envelhecimento
de pessoas sem e com deficiéncia e esse fator pode atingir pessoas com todos os tipos
de deficiéncia.

Logo, por enfrentar a acumulacdo de efeitos de um continuo isolamento social e a
sobreposicao em sua figura de um imagético social estigmatizante tanto ao redor da pessoa

idosa quanto da pessoa com deficiéncia, essa populagao apresenta-se “especialmente

[3] Tradugao livre de Vigotski (1997) citado por Nuernberg (2008) no original: “[...] no existe aspecto alguno
donde lo bioldgico pueda ser separado de lo social”



vulneravel”, como aponta o paragrafo unico do Art. 5° da Lei Brasileira de Inclusao (Lei n°

13.146/2015), a mais recente legislacdo sobre o tema.

Nesse sentido, a Convencéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
determina em seu texto que a populacao idosa com deficiéncia deve ser particularmente
considerada na elaboracdo de politicas e programas. Em seu artigo 28, a Convencao
determina que a populacao idosa com deficiéncia, ao lado de mulheres e criangas com

deficiéncia, deve ser foco prioritario de programas de protecao social e redugcao da pobreza.

Apesar de, com todo o exposto, se tornar incontestavel a caracterizacdao da pessoa
idosa com deficiéncia como “especialmente vulneravel”, mostra-se fundamental enfatizar

também as similaridades compartilhadas por idosos com e sem deficiéncia.

Judge et. al (2010, p. 295) alega que “assim como seus pares da mesma faixa etaria, idosos
com DI sao suscetiveis ao desenvolvimento de deméncia (Cooper & Van der Speck, 2009;
Strydom, Hassiotis, & Livingston, 2005), dificuldade sensorial (Lifshitz & Merrick, 2004) e
mobilidade reduzida (Cleaver, Hunter, & Ouellette-Kuntz, 2009)."“!

Como um todo, esses desafios podem ser definidos como perda de funcionalidades
com o envelhecimento, processo enfrentado por idosos com e sem deficiéncia. Diante
de tal conclusao, voltando a perspectiva do modelo social, a deficiéncia, portanto, “nao
pertence apenas ao universo do inesperado e, sim, € algo que faz parte da vida de uma
grande quantidade de pessoas” (MEDEIROS, 2007, p. 107). Isto é, com o envelhecimento
populacional e a perda de funcionalidades relacionadas a esse processo, a deficiéncia,
como resultado da inadequacao social a diferentes individualidades, torna-se “um tema
de pauta ndo mais limitado aos movimentos de deficientes, mas de todos os movimentos
sociais igualitaristas” (MEDEIROS, 2007, p. 120).

Desse modo, da revisdo bibliografica realizada depreende-se, em primeiro lugar, a urgéncia
de desenvolvimento de estudos académicos sobre idosos com diferentes deficiéncias no
Brasil, considerando nao s6 a necessidade de embasar cientificamente agcdes de combate
a vulnerabilidade de tal grupo, mas também que a literatura existente recorrentemente
tem se debrucado majoritariamente sobre a deficiéncia intelectual. Além da predominancia
dos estudos sobre DI, outro ponto evidenciado é que - apesar desta revisdo bibliografica

[4] Traducao livre do original: Like their age peers, older adults with ID are likely to develop dementia
(Cooper & Van der Speck, 2009; Strydom, Hassiotis, & Livingston, 2005), sensory impairments (Lifshitz &
Merrick, 2004), and difficulties with mobility (Cleaver, Hunter, & Ouellette-Kuntz, 2009),



apoiar-se no modelo social da deficiéncia em sua analise - grande parte dos estudos sobre
as deficiéncias adota a perspectiva do modelo biomédico, consolidando a compreensao
de deficiéncia como desvantagem social (DINIZ, PEREIRA & SANTOS, 2009). Em segundo
lugar, constatam-se semelhancgas entre idosos com e sem deficiéncia e até mesmo pessoas
com deficiéncia ndo idosas, ja que estes potencialmente compartilham a experiéncia de
exclusao social e que, sendo assim, podem ser beneficiarios de politicas publicas transversais.
Como salientam Segalla, Silva e Pedroso (2008, p. 1026), “as dificuldades enfrentadas
por quem tem deficiéncia ou € idoso ndo sdo poucas, em razdo de nosso contexto social

despreparado e discriminatorio. Pior ainda se o idoso tiver alguma deficiéncia”.

Destarte, o avango de estudos sobre o envelhecimento de pessoas com deficiéncia levando
em conta as diferentes deficiéncias e as experiéncias compartilhadas de idosos com e
sem deficiéncia pode contribuir para uma vida digna para estes grupos. Como denotam
Dinis, Pereira & Santos (2009, p. 74) “assegurar a vida digna ndo se resume mais a oferta
de bens e servicos médicos, mas exige também a eliminacao de barreiras e a garantia de
um ambiente social acessivel”; por isso, compreender os aspectos do envelhecimento de
pessoas com deficiéncia pode contribuir para a promogao e exercicio da cidadania por

este grupo.

b. Perda de funcionalidades no envelhecimento

Mostrou-se consensual e assiduo na literatura académica o entendimento de que “com o
passar dos anos, as capacidades do corpo humano vao diminuindo, e que, quanto mais
o tempo passa, mais o aparelho bioldgico sofre um processo de degradacao” (Segalla et.
al, 2008: p. 1025). Todavia, para compreender tal processo de perda de funcionalidades
com o envelhecimento de uma perspectiva ampla, extrapolando a analise unicamente

biomédica, mostra-se relevante, antes de tudo, contextualizar o envelhecimento em si.

A conquista da longevidade proporcionada, em grande parte, por avancos cientificos e
tecnoldgicos pode, segundo Silva (2016), ser entendida de perspectivas opostas: como um
triunfo da civilizagdo humana ou como um problema social. Tais interpretagdes, por sua vez,
séo fortemente influenciadas pelos valores culturais e tradicées de uma sociedade, como

declara a OMS em sua publicacao “Envelhecimento Ativo: uma politica de saude” (2005).

Historicamente, o imaginario social predominante é permeado por “uma percepcao

negativa a respeito da populagao idosa, que é vista como dependente e vulneravel, tanto



do ponto de vista econédmico quanto do da saude e autonomia, sem papéis sociais, que
vivencia apenas perdas” (CAMARANO & PASINATO, 2004, p. 7). Segundo o caderno
de Envelhecimento Ativo da OMS (2005, p. 20), as consequéncias desta acepcao
estigmatizante sdo concretas e preocupantes: “quando as sociedades atribuem sintomas
de doenca ao processo de envelhecimento, elas tém menor probabilidade de oferecer

servigos de prevencao, deteccao precoce e tratamento apropriado”.

Logo, considerando o acelerado aumento de expectativa de vida e o crescimento da
populagao idosa, urge a necessidade de assumir uma nova concepg¢ao. Com efeito, ja mostra-
se presente uma transformagao do imaginario social ao redor do envelhecimento. De acordo
com a perspectiva apresentada pela OMS (2005, p. 44), esse novo paradigma “desafia o ponto
de vista tradicional de que aprender é funcao apenas de criancgas € jovens, trabalhar € tarefa da
meia idade, e aposentar refere-se a terceira idade”, de tal forma que defende que em todas as
idades se possa ter uma vida ativa e repleta de aprendizados. Nesse mesmo sentido, Camarano
e Pasinato (2004, p. 256) sustentam que “pessoas idosas podem contribuir significativamente

para o desenvolvimento econémico e social”.

A partir desta nova perspectiva pode-se, entdo, consolidar a interpretacdo da longevidade
como uma conquista da humanidade e, consequentemente, “o aproveitamento da
competéncia, experiéncia e dos recursos humanos dos grupos mais velhos é assumido com
naturalidade, como uma vantagem para o crescimento de sociedades humanas maduras
e plenamente integradas.”, como estabelecido pela Segunda Assembleia Mundial da ONU
através do Plano de Madri (2002).

Neste contexto, a perda de funcionalidades com o envelhecimento ndo pode ser interpretada
simplesmente como um processo inevitavel que deve ser enfrentado de forma puramente
individual. Retomando o conceito do modelo social, observa-se que “impedimentos
corporais somente ganham significado quando convertidos em experiéncias pela interacao
social” (Diniz et. al, 2009: p. 67), implicando que a perda de funcionalidades € desafio em

ambito coletivo e ndo apenas individual.

Novamente, mostra-se necessario contrapor as perspectivas do modelo social e do
modelo biomédico, amplamente difundido, que “apregoa que quem cuida da saude, pratica
exercicios, alimenta-se bem e consulta regularmente um médico tem maior chance de viver
mais e melhor” (Pereira et. al, 2015: p. 1455). Sendo assim, ao destacar a preponderancia
da influéncia dos fatores sociais no processo de envelhecimento, o modelo socialrecusa a



interpretacao de que os desafios vivenciados por idosos sejam “coisas da idade” e advoga
serem obrigatodrias transformagdes que tornem a sociedade plenamente acessivel para
individuos com diferentes necessidades, incluindo os idosos com perda de funcionalidades.
Partindo do pressuposto de que é imprescindivel a transformacdao do paradigma
estigmatizante do envelhecimento para uma perspectiva de direitos humanos e, tendo o
modelo social como embasamento tedrico crucial, realizou-se entao revisdo bibliografica

sobre a perda de funcionalidades na velhice.

Neste processo, por um lado, revelou-se uma preocupacdo da academia diante da
transformacao das principais causas de morte da populagdo: “em vez das doencas
infecto-contagiosas, tornam-se predominantes as doencas crénico-degenerativas e suas
complicacdes”. (Alves et. al, 2008: p. 1200). Nesse sentido, Girondi et. al (2016: p. 317),
com base no IBGE (2010), argumentam que “envelhecer sem doencga crénica ainda é uma
excecao” e, para além, recorrentemente as doengas crénicas sao indicadas como causas

para “desenvolvimento de deficiéncias”, como definido por Amaral et. al (2012: p. 1200).

Diante de tais abordagens quanto as doencas crbnicas, como a diabetes e problemas
respiratorios, destacamos a pertinéncia de empregar o modelo social da deficiéncia como
meétodo de analise. Embasando-se neste modelo, segundo o qual as limitagcdes corporais
s6 se convertem em deficiéncias frente a interacdo com uma sociedade nao inclusiva, a
tendéncia crescente de lesdes associadas as doencgas crbénicas refor¢a a urgéncia de politicas
publicas que visem o combate as diversas barreiras de acessibilidade na sociedade.

Assim, pode-se inferir que o cenario mundial de prevaléncia de doengas crbnicas € um
desafio de responsabilidade publica - social e estatal - e que, portanto, ndo pode ser
tratado na literatura como decorrente unicamente de fatores comportamentais e, sendo
assim, definido como um problema individual. Isto significa que, para além de medidas
de inclusao e acessibilidade, a situacdo quanto as doencgas crénicas demanda programas
consistentes de educacédo em saude, que contemplem também o publico jovem, e de
prevencao e tratamento, que possam diminuir as lesdes associadas a tais doencas no

publico idoso.

Naanalise daliteratura, por outro lado, verificou-se que ‘incapacidade funcional’e ‘dependéncia’
sa@o os termos mais usuais para referir-se ao tema da perda de funcionalidades e, em suas

defini¢coes, evidenciou-se o enfoque biomédico, como em Alves et. al (2008, p. 1203):



A incapacidade funcional diz respeito ao desempenho fisico e pode
ser definida pela dificuldade ou necessidade de ajuda para o individuo
executar tarefas cotidianas basicas ou mais complexas necessarias
para a vida independente na comunidade e tarefas relacionadas a

mobilidade.

Ainda no que se refere as definicdes de incapacidade funcional, sobressai-se a énfase
na necessidade de diferenciacao entre atividades basicas e instrumentais na criacdo de
indicadores. Isto €, usualmente, em pesquisas empiricas, como a de Del Duca et. al (2009),
opta-se por investigar a perda de funcionalidades por meio do nivel de dependéncia
para realizar algumas atividades basicas, como “alimentar-se” e “vestir-se”, e algumas
atividades instrumentais, como “fazer compras” e “locomover-se a lugares distantes
através de algum meio de transporte”. Nestes casos, as entrevistas conduzidas costumam
oferecer trés respostas possiveis ao idoso: “independente”, “precisa de ajuda parcial” ou

“precisa de ajuda total/nao conseguem fazer”.

Diante de tais aferi¢des, salienta-se mais uma vez a relevancia de incluir o modelo social
como ferramenta tedrica de analise, ja que, ao considerar a incapacidade funcional somente
como “indicador do estado de saude” (Del Duca et. al, 2009: p. 798), essa metodologia
invisibiliza o fator social. Estudos como o de Amaral et. al (2012), destacam a relevancia
destas variaveis, identificando as barreiras arquiteténicas e a distancia atrelada a falta de
transporte publico como os principais fatores associados com a dificuldade no acesso de

idosos com deficiéncia aos servigos de saude.

Dessa maneira, salienta-se que a constru¢do de um panorama mais realista e completo
da perda de funcionalidade depende de uma observacdo multidimensional, isto é, que
pondere conjuntamente fatores biomédicos e sociais sob perspectiva critica. Exemplo
da viabilidade dessa abordagem é o estudo conduzido por Rosa et. al (2003) que, para
além de examinar varidaveis biomédicas, investiga e encontra correlagao entre o nivel de
dependéncia e aspectos socioecondémicos como escolarizacao, relagdes sociais, acesso
ao lazer e auto-avaliacao de saude. Porém, ainda neste caso, enfatizamos a necessidade
de ampliagcado dos fatores sociais considerados para que se investiguem, por exemplo,
correlagdes entre o grau de acessibilidade e de inclusao do contexto social no qual o idoso

esta inserido e seu processo de perda de funcionalidades.



Como um todo, portanto, observou-se que, com o aumento da expectativa de vida, torna-
se indispensavel a transformacao do paradigma ao redor do envelhecimento, de tal modo
que simultaneamente se construa um imaginario social positivo em relagdo ao idoso
e se expandam politicas de protecao e inclusdao deste grupo, em ambos os aspectos
considerando principalmente a perda de funcionalidades e suas consequéncias. Por sua
vez, para corroborar com o embasamento de tais politicas e com a renovacao dos valores
culturais, averiguou-se a necessidade de produgcao académica com perspectivaamplasobre
a perda de funcionalidades no envelhecimento, incluindo aquelas derivadas de doencas
crénicas, que ultrapasse o modelo puramente biomédico e pondere a complexidade de

fatores sociais.

Desse modo, em consonancia com o concluido na Secao 2.a., constata-se que a perda de
funcionalidades fazcom que a pauta da acessibilidade e inclus&o extrapole a populagdo com
deficiéncia, ja que idosos com e sem deficiéncia e até mesmo pessoas com deficiéncia nao
idosas, por potencialmente compartilharem a experiéncia de exclusao social, demandam

politicas publicas transversais de prote¢ao e inclusao.



Como ja salientado, tanto o envelhecimento de pessoas com deficiéncia como a perda de
funcionalidades no envelhecimento convergem em sua necessidade de se construir politicas
publicas que contribuam para sociedades mais acessiveis e inclusivas e que promovam
o envelhecimento ativo destas populagdes. Decerto, os desafios enfrentados por idosos
com e sem deficiéncia sdo complexos e passam por, ao menos, trés dimensodes, quais
sejam: a) a atuagcao dos atores sociais, notadamente o Estado, as familias e os proprios
idosos; b) o paradigma existente em relacao ao processo de envelhecimento e de inclusao
destas populacgdes; e c) a construcao de politicas e programas para estes publicos. Estas
trés dimensodes serdao abordadas na presente secao do relatério.

Antes, cabe ressaltar que estes dois campos - envelhecimento de pessoas com deficiéncia
e perda de funcionalidades na velhice - ndo se apresentam de maneira integrada na
literatura. O que se observa €, conforme supracitado, a inexisténcia de estudos que
consideram as experiéncias do processo de envelhecimento de pessoas com e sem
deficiéncia de maneira conjunta. Corrobora com esta afirmacao a pesquisa de Girondi et
al. (2014, p. 826), que analisa a acessibilidade de equipamentos da atencao primaria para
idosos com deficiéncia no municipio de Florianopolis (SC), ao pontuar que “ser idoso e ter
uma deficiéncia constituem situacdes de vulnerabilidade, porém na esfera municipal, ndo

ha registros de estudos e pesquisas oficiais nesta area”.

Apesar de ndo compor um campo de pesquisa majoritario na academia, o processo de
envelhecimento de pessoas com e sem deficiéncia encontra-se mencionado no trabalho
de Segalla, Silva & Pedroso (2008, p. 1017):

sabemos das dificuldades enfrentadas pelas pessoas que tém
deficiéncia em todas as fases de sua vida, todavia, certamente uma
atencao especial devera ser dada aquelas pessoas que portadoras
de deficiéncia alcancarao uma idade avancada. Além disso, este
estudo demonstra a relagéo direta entre idade e deficiéncia: quanto
mais avangada a idade, maiores sao as chances de se adquirir uma

deficiéncia.



Desse modo, a fim de contribuir para sanar esta lacuna encontrada na literatura, esta
secao prossegue com a andlise das trés dimensdes citadas anteriormente integrando as
questdes vinculadas ao processo de envelhecimento de pessoas com deficiéncia e de
perda de funcionalidades ao envelhecer.

a. Papéis de atores sociais
i. Estado e sociedade

Como afirma Silva (2016, p. 219), “a compreensao da longevidade como conquista da
humanidade requer um redirecionamento das acdes do Estado destinadas ao segmento
social idoso e a todas as geracdes”. Isto € com o aumento da expectativa de vida e o
crescimento da populacao idosa, tornar-se urgente realizar uma analise critica das politicas
publicas ja existentes para este grupo a fim de fundamentar a formulagao de ajustes e
inovacdes necessarias para que o Estado se adeque a este novo cenario, especialmente
no que se refere aos idosos com deficiéncia e as perdas de funcionalidades com o

envelhecimento.

Neste sentido, a revisdo bibliografica empreendida revelou significante destaque da
aposentadoria dentre as politicas de seguridade social direcionadas a populacéo idosa.
Recorrentemente enfatizou-se o contraste entre o carater fundamental da aposentadoria
para o bem-estar do idoso e de sua familia e a usual insuficiéncia do valor para efetivamente
proporcionar a subsisténcia. Areosa e Areosa (2008, p.142) destacam que:

Entre os idosos que participam da PEA (Populagado Economicamente
Ativa), 52,7% eram aposentados ou pensionistas no periodo entre
1997 e 2000. Isso pode ser tomado como indicador de que o
beneficio pago ao assegurado seja insuficiente no provimento de suas
necessidades basicas ou para manter o padrao de vida adquirido

pelo trabalho ao longo de sua vida.

Neste cenario, € crucial salientar que o impacto negativo do baixo valor do beneficio
mostra-se ainda mais grave para os idosos com deficiéncia, congénita ou adquirida
no envelhecimento, ja que esta populagcao é imputada de diversos gastos adicionais
(MEDEIROS, DINIZ, SQUINCA; 2007, p. 12) e, muitas vezes, nao esta apto a adentrar ou

se manter no mercado de trabalho a fim de complementar a renda.



Somada a tal situagao de friccao, a literatura frequentemente frisa que, com o aumento
da expectativa de vida, eleva-se “a preocupacao com a pressao que o crescimento da
populacao idosa possa fazer sobre os gastos previdenciarios” (AREOSA; AREOSA, 2008,
p. 141) que reflete-se em um “aumento da pressao sobre os beneficios” e na tendéncia de
promocao de uma cultura de previdéncia privada (CAMARANO;PASINATO, 2004, p. 275).

Todavia, é essencial salientar que, como argumentam Cielo e Vaz (2009, p. 37), a
interpretacdo sobre o papel do Estado neste tema ndo deve ser puramente contabil e

econdmica, ja que

através da Constituicdo Federal brasileira de 1988, que introduziu em
suas disposi¢des o conceito de Seguridade Social, fez-se com que arede
de protecao social alterasse o seu enfoque estritamente assistencialista,
passando a ter uma conotagcdo ampliada de cidadania.

Isto €, compreendendo o Estado como o incumbido primeiro de prover condi¢cdes para o
exercicio da cidadania, a adequacao do aparato publico de previdéncia social as novas
condi¢cdes demograficas releva-se mandatoria. Frente a este desafio, Camarano e Pasinato
(2004, p. 275) afirmam que

as tradicionais maneiras de financiar a seguridade social n&o serao
suficientes para lidar efetivamente com a populagéo idosa do futuro
em um contexto de crescente informalizagcdo da economia. A busca
de solugdo para o seu financiamento deve levar em conta outras

formas de captacgédo de recursos, bem como de sua distribui¢ao.

Neste contexto vale destacar que os idosos com deficiéncia, para além de enfrentar as
fraquezas atuais e as ameacas futuras a aposentadoria, frequentemente ainda fazem frente
as consequéncias da exclusao social continua ao longo da vida ao nao serem beneficiarios
desta politica. Isto €, pessoas com deficiéncia por frequentemente experimentarem “baixas
taxas de emprego e baixo nivel de escolaridade” decorrentes das barreiras sociais, acabam

por nao contribuir o suficiente para serem contemplados com a politica.

Desta perspectiva, o chamado Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) mostra-se como
politica de protecao social indispensavel e de carater especialmente interessante a este
estudo, ja que seus beneficiarios sao pessoas com deficiéncia e idosas com renda familiar



de até 4 de salario minimo per capita. Todavia, apesar de sua inegavel importancia para
mitigar situagcdes de extrema pobreza, a revisdo bibliogréafica realizada indicou uma série
de problematicas ao redor da formulacao do BPC.

Medeiros, Diniz e Squinca (2006) tecem critica quanto ao critério de renda do Beneficio,
nao s6 defendendo o aumento do teto para, ao menos, meio salario minimo, mas
contrapondo-o ao critério de consumo que, segundo os autores, seria mais eficaz por
assimilar as despesas extras relacionadas diretamente ao envelhecimento e a deficiéncia.
Ademais, os autores apontam que “é possivel que dentre a parcela de idosos no BPC exista
um numero consideravel de idosos deficientes, os quais que se encontram classificados
na categoria idosos e ndo na de deficientes” (MEDEIROS; DINIZ; SQUINCA, 2006, p. 24).

A grave lacuna do BPC ao nao coletar dados nem observar as necessidades especificas de
idosos com deficiéncia, sejam essas anteriores ou decorrentes do envelhecimento, soma-
se a uma “sobrevalorizacao do discurso médico em detrimento das variaveis sociologicas
da deficiéncia” quando da concessao do beneficio que “nao parece estar em harmonia com
os principios igualitarios que fundamentam o programa.” (MEDEIROS; DINIZ; SQUINCA,
2006, p. 15).

Tal preponderancia do modelo médico, por sua vez, exclui possiveis beneficiarios ja idosos
e com deficiéncia que tenham menos de 65 anos, ja que o BPC adota esta como idade
minima, contrariando os 60 anos estabelecidos pelo Estatuto do Idoso, Lei 10.741/2008.
Outrossim, segundo Medeiros, Diniz e Squinca (2006), ao dispensar o modelo social da
deficiéncia, o BPC acaba por dificultar a regularidade das avaliagdes dos médicos-peritos
na concessao do beneficio, em particular no caso das doencas cronicas, que podem ou
ndo ser consideradas como condi¢éo elegivel ao beneficio.

Entretanto, crucial salientar que, em 2019, estas criticas encontram pouco espago no
debate publico e politico e, ao contrario de um avangco em direcdo a uma reformulagao
progressista, ha uma ameaga de restricdo ao BPC em meio as recentes propostas de
reformas do sistema de Seguridade Social. Contrariando o entendimento do sistema de
Seguridade Social como provisor de ampla cidadania, a Proposta de Emenda a Constituicao
(PEC) 287/2016, que dispbe sobre alteragcdes em artigos relativos a seguridade social,
propde a elevacdo da idade na qual idosos podem solicitar o beneficio de 65 para 70 anos
e a desvinculacéo do salario minimo, impactando diretamente a abrangéncia e efetividade
deste importante direito conquistado por pessoas idosas e pessoas com deficiéncia.



Aliada a analise de potencialidades e limitagdes, atuais e possivelmente futuras, das
politicas de previdéncia e de assisténcia social, respectivamente, aposentadoria e Beneficio
de Prestacdo Continuada, mostrou-se igualmente relevante a analise e problematizacao
da abrangéncia e acessibilidade arquitetdnica dos equipamentos e servigos publicos para
idosos com deficiéncia e com perda de funcionalidade decorrente do envelhecimento.

Nesta perspectiva, ainda discutindo o formato do BPC, Medeiros, Diniz e Squinca (2006,
p. 12) sustentam que “qualquer critério focado exclusivamente na renda nao leva em
conta a disponibilidade de servicos publicos que, em uma populagao tao pobre, sdo um

determinante dos niveis de bem-estar de familias tdo importante quanto a renda familiar.”

Pressupondo, dessa forma, a centralidade do oferecimento de servicos publicos para o
bem-estar da pessoa idosa com ou sem deficiéncia, observou-se que, apesar de englobar
uma série de setores, como mobilidade urbana e cultura, a discussdao sobre servigos
publicos para esta populacdao concentra-se especialmente na disponibilidade e no acesso
a equipamentos de saude. De fato, tal reincidéncia de enfoque na literatura mostra-se
justificada, ja que esta populacdo possui “padrdées de morbimortalidade” que “diferem
radicalmente dos observados para o restante da populagcado, o que requer que estes sejam
alvo de politicas de saude especiais.” (CAMARANO; PASINATO, 2004, p. 276).

Em sua publicagao sobre Envelhecimento Ativo, a OMS estabelece o “livre-acesso a postos
de saude e programas de reabilitagao e procedimentos custo eficazes” (2005, p. 37) como
um dos fatores centrais para prevencao de incapacidades e para viabilizagcdo da plena
participacao da vida comunitaria por pessoas, idosas ou ndao, com deficiéncia.

A legislacao nacional igualmente mostra-se bastante avangcada quanto aos direitos da
populacao idosa. A Lei 8.842, a Politica Nacional do Idoso (PNI), criada em 1994, repercutiu
no ambito da saude na Politica Nacional de Saude do Idoso que, em 1999, estabeleceu
como eixos “medidas preventivas com especial destaque para a promocao da saude e
atendimento multidisciplinar especifico para esse contingente.”(CAMARANO; PASINATO,
2004, p. 269).

Todavia, por todo o Brasil apresentam-se graves obstaculos ao pleno acesso de idosos,
com ou sem deficiéncia, aos servigos publicos de saude. Amaral et. al (2012), em estudo
com 244 idosos com deficiéncia em Jodo Pessoa, concluiu que os principais fatores de

dificuldade de acesso a servigos de saude sdo as barreiras arquitetonicas, as longas



distancias atreladas a auséncia de transporte publico adequado e a falta de atendimento
prioritario resultando em longo tempo de espera. Por sua vez, Siqueira et. al (2009) endossam
o cenario generalizado de barreiras arquitetdnicas ao entrevistar os profissionais de 240
Unidades Basicas de Saude em 41 municipios da regiao Nordeste e Sul e aferir que dois

tercos das UBS néo dispunham de estrutura acessivel.

Frente a este cenario preocupante, Girondi et. al (2014, p. 826), ao destacarem a
vulnerabilidade do idoso com deficiéncia no acesso ao sistema de saude, apontam
para as consequéncias da inexisténcia de estudos e pesquisas oficiais, argumentando
que “em virtude do ndo conhecimento dessa clientela, suas demandas e anseios, nao
ha a possibilidade de desenvolvimento de agdes de saude na sua integralidade, de
forma equanime e humanitaria”. Também Bonatelli et. al (2018, p. 670) repercutem as
consequéncias da falta de adequagao do sistema de saude publica, especificamente para
a pessoa com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, sustentado que
“a inexisténcia de servigos publicos especializados leva a situacao de vulnerabilidade e
sobrecarga as familias cuidadoras”, o que contraria diretamente a normativa de que “idosos
portadores de deficiéncia ou com limitacdo incapacitante terao atendimento especializado,
nos termos da lei”, determinada pelo Estatuto do Idoso.

Outrossim, verificou-se ainda que, dentre as varias tematicas de tangéncia entre a esfera
publica e a populacdao de idosos com deficiéncia ou com perda de funcionalidade no
processo de envelhecimento, sobressaiu-se também a questao da habitacao para idosos

em situacéo de vulnerabilidade social e econdmica.

Por um lado, aponta-se que “no Brasil, ainda existem poucos programas formais por parte
do Estado para prestar assisténcia aos idosos que ndo podem contar com auxilio da familia,
Oou que nao possuem recursos financeiros e necessitam de apoio” (CAMARGOS, 2013, p.
211). Dentre os possiveis formatos de atendimento deste grupo, mesmo o mais conhecido,
a “institucionalizacao”, apresenta pouca atuacao do setor publico. Em pesquisa nacional
censitaria, Camarano e Kanso (2010) concluiram que apenas 6,6% das Instituicbes Longa

Permanéncia para Idosos do pais eram publicas, predominantemente municipais.

O baixo investimento do Estado em ILPIs acarreta, por sua vez, tanto uma reacao da
sociedade civil com a preponderancia de instituicdes de carater filantrépico - 65,2%,
segundo Camanaro Kanso (2010, p. 234) - quanto em uma saturagao do sistema. Camargos

(2014), investigando 135 Instituicbes de Longa Permanéncia para Idosos (ILPls) em Minas



Gerais, salienta que, para além da maioria destas possuir uma lista de espera, a dificuldade
de acesso € ainda maior para idosos considerados “dependentes”, o que pode abranger
idosos com deficiéncia ou com perda de funcionalidade no envelhecimento. Neste sentido,

o autor concluiu que

praticamente uma em cada trés ILPI investigadas possuia critérios de
selecao por dependéncia, 9,7% s6 aceitavam idosos independentes
e 20,1% apenas idosos independentes ou semidependentes
(necessitam de ajuda em até trés atividades de autocuidado).
Ainda em relagc&do aos critérios de admissdo por caracteristicas de
saude, 48,1% das ILPI n&o recebiam para novas vagas idosos com
deméncias e 52,2% recusavam novos residentes que apresentassem
determinadas doencas, com destaque para as infecto-contagiosas
(83,6%). (CAMARGOS, 2014, p. 215)

Ademais da analise empirica e quantitativa de tal politica publica, revelaram-se significativas
ponderagdes quanto aos principios conceituais de fungéo e caracterizacao de tais instituicoes.
Camarano e Kanso (2010) destacam que as ILPIs habitualmente sao consideradas parte de
uma “rede de assisténcia social”, remetendo a sua prévia denominacao de “asilos”. Todavia,
segundo as autoras, o “envelhecimento da populacdo e o aumento da sobrevivéncia de
pessoas com reducao da capacidade fisica” (CAMARANO; KANSO, 2010, p. 233) demanda
que as ILPIs integrem a “rede de assisténcia a saude”, oferecendo, para além do abrigo,

servicos médicos e integracao social.

Ao aprofundar tais questionamentos quanto aos pressupostos funcionais das ILPIs é
possivel problematizar a prépria selecédo da institucionalizagcdo como politica publica mais
eficaz, efetiva e eficiente para fazer frente ao envelhecimento de pessoas em vulnerabilidade

social e econbmica, especialmente para aqueles com deficiéncia, congénita ou adquirida.

Para além da “imagem negativa destes estabelecimentos ainda permanecer bastante
arraigada no imaginario das pessoas” (CARMARGO, 2014, p. 212), quando se observa a
importancia da socializacao e do cultivo de relagdes interpessoais para um envelhecimento
saudavel, como posteriormente sera detalhado neste relatorio, a institucionalizagdo mostra-
se uma solugéo controversa. Sousa e Franco (2012, p. 284 e 286), em estudo sobre o
envelhecimento de pessoas com DI, salientam haver na literatura uma discussao quanto a
correlacao entre piores quadros de saude e institucionalizagéo e quanto a dificuldade de

inclusdo comunitaria apds a desinstitucionalizagao.



Dessa forma, torna-se relevante destacar politicas alternativas a institucionalizagao que,
além de transcender uma abordagem de mera assisténcia social, também ultrapassam
uma abordagem puramente médico-curativa. Um caso interessante é “o projeto Cuidador
de ldosos do Programa Maior Cuidado, implantado pela prefeitura de Belo Horizonte
(MG), que consiste no acompanhamento domiciliar da rotina de idosos semidependentes
e dependentes em situacao de vulnerabilidade social” (CAMARGOS, 2013, p. 212).

Comoiniciativadasociedade civil, vale apontar os chamados Centros de Vida Independente,
organiza¢des nao governamentais, sem fins lucrativos, que sdo coordenadas por pessoas
com deficiéncia e oferecem atividades visando “promover uma vida independente,
produtiva, plena e de melhor qualidade para as pessoas com deficiéncia” (CORDEIRO,
2009, p. 120).

Por fim, na discussédo das politicas de habitacdo para idosos em vulnerabilidade social e
econdmica, cabe apontar as transformagdes macrossociais que contribuiram para que o
assunto se convertesse de uma preocupacao referente auma parcela especifica da populagcao
em problematica de interesse generalizado. Camarano e Pasinato (2004, p. 187) destacam
que o “engajamento cada vez maior em atividades econémicas tende naturalmente a reduzir
o tempo disponivel das mulheres para o cuidado basico dos idosos”, assim como a queda
na taxa de fecundidade perturba a perspectiva de residir com filhos adultos.

Portanto, ja havendo brevemente apresentado os principais argumentos da literatura
quanto a alguns ambitos de atuacao do Estado - a aposentadoria, o BPC, o acesso a saude
e os ILPIs -, mostra-se relevante esmiucar exatamente tais transformagdes macrossociais,
sendo um dos pontos relevantes na investigagao o papel da familia na tematica dos idosos
com deficiéncia ou com perda de funcionalidade na velhice.

ii. Familia

Compreendendo a “familia” como uma tipificagdo simplificada de um ator social
extremamente heterogéneo tanto em sua composi¢ao quanto em suas dindmicas, incluindo
aquelas referentes ao idoso com deficiéncia e/ou perda de funcionalidade, mostra-se
interessante, para iniciar sua investigacao, analisar o papel que Ihe é atribuido pelo Estado.

A Constituicao brasileira de 1988, em seu Artigo 229, estabelece que “filhos maiores tém

o dever de ajudar e amparar os pais na velhice, caréncia ou enfermidade”. Ja a Politica



Nacional do Idoso (1994), além de, em seus principios, listar em primeiro lugar a familia
como responsavel por assegurar ao idoso todos os direitos de cidadania, institui como
uma de suas diretrizes a “priorizacao do atendimento ao idoso através de suas proprias
familias”.

Dessa forma, a legislagcdo brasileira define a familia como principal encarregada do
cuidado da populagéo idosa e a literatura analisa as motivagdes e desdobramentos desta
atribuicdo. Areosa e Areosa (2008, p. 146) afirmam haver interesse econémico do Estado
em fortalecer a solidariedade familiar, ja que esta manteria ndo s6 “os idosos dependentes,
mas também os filhos desempregados, ou netos, etc.” Ja quanto aos reflexos dos ditames
estatais para a formacao do imaginario social, Camarano (2008) apud Camargos (2014, p.
212) afirma que tais leis reforcam “o preconceito quanto ao cuidado institucional”.

De fato, evidenciou-se que, quanto ao papel da familia no cuidado de idosos, com ou sem
deficiéncia, a literatura recorrentemente aborda a correlagao entre as lacunas de atuacao

do Estado e a sobrecarga enfrentada pela familia.

Destaca-se a escassez de recursos financeiros, especialmente referindo-se ao sistema
previdenciario (AREOSA; AREOSA, 2008; BANUS; ALVARO, 1999), constatando-se que com
sua fragilizacdo exponencial, “a familia vem progressivamente se tornando a unica fonte de
recursos disponivel para o cuidado do idoso dependente.”®® (CALDAS, 2003, p. 774).

Quanto ao acesso a servigcos, Karsch (1998) apud Caldas (2003, p. 774), em pesquisa
familias de baixa renda do municipio de Sao Paulo entre 1991 e 1995, concluiram que
“mais de 90% das familias ndo receberam ajuda de servigos, organizagdes ou grupos
voluntarios e/ou agéncias particulares, mas cerca de 30% delas confirmaram que se
pudessem receber esse tipo de auxilio ficariam satisfeitas.”

Neste sentido, ao estudar o envelhecimento de pessoas com DI, Bonatelli et. al (2018, p.
670) sustenta que “a inexisténcia de servigcos publicos especializados leva a situacao de
vulnerabilidade e sobrecarga as familias cuidadoras”.

[5] Encontrou-se recorrentemente na literatura o termo ‘idoso dependente’ para referir-se, segundo
Tiradentes (2005, p. 88) apud Areosa e Areosa (2008, p. 145) as “pessoas com restricdes na capacidade
funcional que necessitam, muitas vezes, de adaptacdes do ambiente, para a manutengao de sua
autonomia”. Dessa forma, se utilizara o termo neste estudo pressupondo que a dependéncia ndo é

um estado fixo, mas “um processo cuja evolugdo pode modificar-se e até prevenir-se, reduzindo suas
manifestagdes através de servicos e ambientes adaptados.” (AREOSA; AREOSA, 2008, p. 146)



Ainda, para além destes aspectos materiais, Caldas (2003, p. 778), corroborada por Harvis
& Rabins (1989), argumenta que o nucleo familiar enfrenta igualmente caréncias emocionais
e informacionais para melhor executar a rotina de cuidados e, ao mesmo tempo, pode
cultivar sentimentos como “culpa, frustracido, raiva e depressao” que podem surgir
junto a tal responsabilidade. Neste ambito, a preocupacao da familia revelou-se aspecto
preponderante em estudos sobre o envelhecimento de pessoas com DI: a probabilidade de,
ao longo da vida, nao terem filhos que poderiam lhe oferecer cuidados no envelhecimento
fortalece a angustia familiar ao desconhecer quem ou até mesmo se alguém poderia se
responsabilizar pelos cuidados deste idoso na auséncia destes membros. (Verissimo,
2018, p. 60 e 63).

Quanto a esta questao, vale apontar que, para além de contribuir com o sofrimento da
familia, algo condenavel por si s6, a falta de apoio institucional, ao corroborar com a
situacdo na qual membros da familia “ndo estdo disponiveis, estdo despreparados ou
estdo sobrecarregados”, acarreta em um cuidado “inadequado, ineficiente ou mesmo
inexistente” (CALDAS, 2003, p. 777), impactando direta e negativamente a saude e o bem-
estar do idoso.

Por fim, ao dar preponderancia ao papel da familia pelo cuidado da populagédo idosa, a
legislagao brasileira, ainda que na PNI estabelega como uma de suas diretrizes “a priorizagao
do atendimento ao idoso em 6rgaos publicos e privados prestadores de servigos, quando
desabrigados e sem familia”, acaba por, na pratica, invisibilizar o grupo que ndo esta
inserido em nenhuma rede familiar. De maneira semelhante, ao homogeneizar composi¢oes
familiares tdo heterogéneas sob uma mesma definicdo, o aparato estatal desconsidera
necessidades especificas que poderiam ser contempladas através de politicas publicas
com diferentes estratégias. Tal conjuntura € verificada por Ramos et al. (1993) apud Caldas
(2003, p. 775) que, “em estudo realizado no Municipio de Sdo Paulo, demonstram que 2%
dos idosos ndo contam com nenhuma ajuda familiar em caso de doenca ou incapacidade;
40% contam com o conjuge; 35% contam com a filha; 11%, com o filho e 10%, com toda
a familia”.

Neste sentido, além da abordagem das relagdes entre Estado e familia nesta tematica,
também se sobressai na literatura a investigacao da dinamica intrafamiliar no processo de
definicdo do chamado “cuidador” do idoso dependente. Mendes (1995, p. 778) apud Caldas
(2003) argumenta que, apesar de normalmente dar-se de maneira informal, a designacao

do cuidador aparentemente segue um padrao no qual sao priorizados os cénjuges em



detrimento dos filhos, as mulheres em detrimento dos homens e ainda aqueles que

compartilham a residéncia e tém maior proximidade afetiva.

A caracterizagcao do cuidador mediano revela nao s6 que ha um viés de género consolidado,
refletindo a divisao sexual do trabalho, mas também que frequentemente os cuidadores
estdo na mesma faixa etaria daqueles que necessitam de cuidado (CALDAS, 2003).
Medeiros e Diniz (2004, p. 111) indicam haver, especialmente no caso da definicdo do
cuidador “tipico” de homens idosos com deficiéncia e/ou perda de funcionalidade, “uma
sobreposicao de género a idade”.

Frente a este cenario, essencial apontar que também neste caso a omissdo estatal
tem sérias consequéncias: por um lado, o idoso cuidador, ao se sobrecarregar com a
tarefa, pode comprometer seu proprio bem-estar e saude, possivelmente ocasionando
ou acelerando um processo de perda de funcionalidades; por outro, as mulheres, ao se
afastarem do mercado de trabalho para assumir a funcéo, deixam de contribuir com o
sistema previdenciario (MEDEIROS; DINIZ, 2004), o que potencialmente compromete o

subsidio financeiro durante seu proprio processo de envelhecimento.

Todavia, voltando a salientar as transformagdes macrossociais abordadas na ultima
secao, observa-se uma tendéncia de consolidagcao da presenga massiva da populagao
feminina no mercado de trabalho, o que incorre na diminuicao do tempo disponivel paras
as mulheres em idade economicamente ativa dedicarem ao cuidado de familiares idosos.
Simultaneamente, verifica-se uma queda da taxa de fecundidade mundial, incluindo
a brasileira, cenario que futuramente diminuira a probabilidade de poder contar com o
cuidado de filhos adultos quando idoso (CAMARANO; PASINATO, 2004).

Dessa forma, as mudancgas nas dinamicas sociais e familiares ndao sé tendem a modificar, e
possivelmente dificultar, o processo de definicdo de cuidador, mas podem crescentemente
fragilizar a efetividade da legislagdo brasileira na protegcéo do idoso. Isto €, ao embasar o
cuidado do idoso em um modelo assistencial com enfoque curativo, hospitalar e asilar, a lei
brasileira quanto ao idoso, além de sobrecarregar as familias cuidadoras e de marginalizar
os idosos nao inseridos em redes familiares, podera, em um futuro proximo, tornar-se
ineficaz para fazer frente ao cenario de uma maioria que nao podera contar com o cuidado
dos filhos nem das (os) cbnjuges, surgindo, dessa forma, uma grave problematica de
interesse publico. Frente a este cenario, a argumentacdao de Mendes (2001, p. 103) apud
Caldas (2003, p. 775) € esclarecedora:



a crescente demanda de assisténcia a saude da faixa etaria que ira
mais crescer nesse século e a existéncia de alternativas de atencao
colocam importantes questionamentos a quem formula, planeja,
executa e, principalmente, a quem financia os servicos de saude.
Insistir exclusivamente no modelo hospitalar e asilar significa uma
total falta de sintonia com o que esta acontecendo no mundo, como

um desprezo pela realidade do idoso no Brasil.

Dessa forma, considerando o entrelacamento inevitavel entre Estado e familia na questao
do envelhecimento da pessoa com ou sem deficiéncia e/ou perda de funcionalidades,
evidencia-se a necessidade de politicas publicas que, por um lado, priorizem “a promog¢ao
da saude visando a um envelhecimento bem-sucedido” (CALDAS, 2003, p. 776) e, por
outro, que oferegcam as familias uma “estrutura de apoio institucional, estratégico, material
e emocional” (Ibidem, p. 778), estabelecendo uma rede comunitaria de cuidado.

iii. A (o) idosa(o)

No decorrer da revisao bibliografica realizada, a apreciacdao das percepcgodes dos proprios
idosos com ou sem deficiéncia e/ou perda de funcionalidades a respeito de seu processo
de envelhecimento revelou-se uma abordagem nao tdo usual. Todavia, especialmente
quanto a idosos com deficiéncia intelectual, esta metodologia que concede voz ativa
e significante ao grupo objeto de estudo foi adotada em algumas investigagdes que se

propdem pioneiras e progressistas.

Analisando a compreensao de idosos com DI quanto ao envelhecimento ativo em cidades
australianas, Buys et al (2008, p 67) sdo enfaticos ao afirmar que “buscar as visdes das
proprias pessoas € importante, ja que as pesquisas sobre deficiéncia sao
tradicionalmente estabelecidas a partir de perspectivas alheias ao invés de incluir os
proprios sujeitos.”® Para além, verificou-se a relevancia de estudos que realizam
triangulacdo de dados, cruzando, por exemplo, as percep¢des dos idosos, seus
cuidadores e familiares (VERISSIMO, 2018).

Neste sentido, a literatura consultada que se embasa na escuta ativa da populagéo idosa foi
essencial em demonstrar, por um lado, consideravel semelhancga, ou até mesmo congruéncia,
entre as percepcodes de idosos com e sem deficiéncia e, por outro, alguns desafios adicionais

[6] Tradugao livre do original: “Seeking the views of the people themselves is significant, as much of the
research in the disability field has traditionally drawn upon the perspectives of others, rather than including
those of the people themselves”



enfrentados por idosos com deficiéncia e/ou perda de funcionalidades para alcangar o que

eles mesmos consideram como uma “existéncia prazerosa”.

Buys et. al (2008, p. 68) argumentam haver equivaléncia entre as demandas e necessidades
de idosos com DI e da populagédo geral de idosos e sublinham dentre elas categorias
como: “empoderamento; participagado ativa; sentimento de seguranca; continuidade no
desenvolvimento de habilidades e no aprendizado; vida independente agradavel; bom
estado de saude e fisico; [...] relacionamentos satisfatérios e suporte.”!

De fato, a autonomia, o envolvimento em atividades estimulantes e o entusiasmo oriundo
da aprendizagem foram fatores destacados em grande parte da literatura, considerados
recorrentemente por idosos com ou sem deficiéncia e/ou perda de funcionalidade como
centrais para seu bem-estar (FILHO ET. AL, 2014). Tal padrao € reverberado por Bigby
(1997), citado por Judge et. al (2010, p. 295), quando sustenta que “idosos com DI
frequentemente desejam permanecer o mais ativo possivel e, em alguns casos,

gostariam de aumentar seus niveis de atividade.”®

Todavia, verificou-se que idosos com deficiéncia frequentemente enfrentam mais barreiras
para suprir as necessidades supracitadas visando o bom envelhecimento. Walker e Walker
(1998) apud Judge et. al (2010, p. 295) apontam que “oportunidades para idosos com DI
de participar em atividades diarias significativas e de exercer o poder de escolha sobre
esse processo sao frequentemente escassas”.l

Certamente, porém, estas barreiras ndo surgem somente no envelhecimento, mas sao
reflexo de uma sistematica exclusao ao longo da vida da pessoa com deficiéncia. Neste
sentido, Verissimo (2018, p. 58) ressaltando as inferéncias de Ibanez (2002) indica ser
frequente a limitacdo da atuacado social da pessoa com DI aos ambientes familiares e
institucionais, restricdo que diminui a possibilidade de experiéncias sociais prazerosas e

essenciais para um envelhecimento bem sucedido.

Dessa forma, a literatura evidenciou que “a melhor resposta para o envelhecimento da

pessoa com deficiéncia mental ou para qualquer outra pessoa, deve principalmente

[7] Traducao livre do original: “being empowered; being actively involved; having a sense of security;
maintaining skills and learning; having congenial living arrangements; having optimal health and fitness, [...]
and having satisfactory relationships and support.”

[8] Traducao livre do original: “[...Jolder adults with ID often want to remain as active as is possible and in
some cases they would like their activity levels to increase (Bigby, 1997).”
[9] Traducao livre do original: “[...] the opportunities for older people with ID to participate in meaningful

daytime activities and to exercise choice about this process are often lacking.”



contemplar a vontade individual de cada um.” (BENTO, 2008 apud VERISSIMO, 2018,
p. 11). Para além da centralidade da autodeterminagdo, a andlise da escuta ativa de
idosos com e sem deficiéncia e/ou perda de funcionalidades permitiu identificar diversas
congruéncias entre suas vontades e as recomendacgdes da Organizagao Mundial da Saude
dentro do paradigma do envelhecimento ativo, conceito que sera aprofundado na proxima

secao deste estudo.

Portanto, considerando que a populagao idosa é o ator central em todas as dindmicas sobre
o envelhecimento da pessoa com o deficiéncia e/ou perda de funcionalidade, evidencia-se
que uma das medidas capazes de viabilizar a construg¢ao de politicas publicas capilarizadas
e efetivas é exatamente a investigacao das demandas e necessidades do grupo através do
contato direto com este.

b. Envelhecimento ativo e o paradigma da inclusao

As secdes anteriores demonstraram a existéncia de conceitos, modelos e definicoes
tedricas acerca do processo de envelhecimento e da inclusdo de pessoas com deficiéncia
que sao compartilhados pelos mais diversos atores sociais. Isto €, ha um conjunto de
ideias sobre estas populacdes que permeia a produgao académica, a criacao de politicas
e programas e as atitudes individuais. Decerto, este conjunto de entendimentos passa
por importantes transformacdes no decorrer de sua utilizacdo devido as discussodes
empreendidas em torno da aplicagcdo dos mesmos.

A Organizagdao Mundial da Saude (2005) salienta que tradicionalmente associou-
se a populacdo idosa ideais como inatividade econdémica (aposentadoria), doencga e
dependéncia. Estes conceitos também sdo comumente atrelados as pessoas com
deficiéncia, consolidando o entendimento de que a deficiéncia € uma desvantagem social
(DINIZ, BARBOSA & SANTQOS, 2009).

Como mencionado, o conjunto de ideias se altera com o decorrer do tempo e os conceitos
citados anteriormente ja ndo devem embasar estudos académicos, politicas, programas
e atitudes individuais. As ideias que atualmente devem fundamentar as agdes dos atores
sociais sao, principalmente, o do envelhecimento ativo e o paradigma da inclusado. Vale
dizer que as diferentes visdes, na verdade, encontram-se “em um movimento constante
de tensao, coexistindo e interferindo-se mutuamente” (PACHECO & ALVES, 2007, p. 244).
Portanto, é de suma importancia estabelecer quais devem ser os conceitos vigentes a fim
de nao se incorrer em fundamentacdes equivocadas.



De acordo com a OMS (2015, p. 13), entende-se como envelhecimento ativo “o processo
de otimizacao das oportunidades de saude, participacao e seguranca, com o objetivo de
melhorar a qualidade de vida a medida que as pessoas ficam mais velhas”. A Organizagao
prossegue ressaltando que o termo “ativo” refere-se a participacao continua nas questées
sociais, econdmicas, culturais, espirituais e civis, e nao somente a capacidade de estar
fisicamente ativo ou de fazer parte da forca de trabalho. As pessoas mais velhas que se
aposentam e aquelas que apresentam alguma doenga ou vivem com alguma necessidade
especial podem continuar a contribuir ativamente para seus familiares, companheiros,
comunidades e paises. O objetivo do envelhecimento ativo € aumentar a expectativa de
uma vida saudavel e a qualidade de vida para todas as pessoas que estdo envelhecendo
(OMS, 2005, p. 13).

Vale dizer que, segundo a OMS (2005), o envelhecimento ativo depende de, ao menos,
seis determinantes, conforme detalhado na figura abaixo:

Figura 2 - Determinantes do envelhecimento ativo, de acordo com a OMS

Para promover o envelhecimento ativo, os
Trés aspectos do ambiente econdmico sistemas de salde necessitam ter uma
tém um efeito particularmente relevanta DETERMIMANTES Sloiilele iRl WIS pergpectiva de curso de vida que vise &
sobre o envelhecimento ativo: a renda, o ECONOMICOS E DE SAUDE promogao da saide, prevencdo de doencas e
trabalho, & a protecao social. acesso equitativo a cuidado priméario e de longo
prazo de qualidade.

A biologia e a genética tém uma grande influéncia
sobre o processo de envelhecimento. Os fatores
psicolégicos, que incluem a inteligéncia e capacidade
cognitiva (por exemplo, a capacidade de resolver
problemas e de se adaptar a mudangas e perdas), sédo
indicios fortes de envelnecimento ativo e longevidade.

Ambientes fisicos adequados a idade
podem representar a diferenga entre a
AMBIENTE independéncia e a dependéncia para

Fisico todos os individuos, mas especialmente
para aqueles em processo de
envelhecimento.

COMPORTAMENTAIS

Apoio social, oportunidades de educacéao
A adogio de estilos de vida saudaveis e aprendizagem permanente, paz, e
e a participagao ativa no cuidado da ASPEGTOS 5|=i=:00 1 pi=o  Protecdo contra a violéncia e maus-tratos
propria saldde sdo importantes em PESSODAIS S0cClAlS S0 fatm_'es assancias, do ambllaf"rte S.OCIal
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seguranga, & medida que as pessoas
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Fonte: Adaptado de OMS (2005, p. 19-33)
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Cabe ainda destacar que existem dois fatores transversais: cultura e género. De acordo
com a Organizacao (OMS, 2005, p. 20),

a cultura, que abrange todas as pessoas e populacdes, modela
nossa forma de envelhecer, pois influencia todos os outros fatores
determinantes do envelhecimento ativo. [...] O género € uma “lente”
através da qual considera-se a adequacao de varias opgdes politicas
e o efeito destas sobre o bem estar de homens e mulheres.

Como destacado, além do envelhecimento ativo, as agdes dos atores sociais com estas
populagdes devem se fundamentar no paradigma da inclusédo, o qual tem como preceitos
a valorizacdo da diferenca e os direitos humanos. Destaca-se que a adog¢do do paradigma
da inclusao baseia-se no modelo social da deficiéncia, percebendo os desafios das pessoas
com deficiéncia como uma questao social coletiva (PACHECO & ALVES, 2007). Conforme
aponta Antunes (2008, p. 190), o paradigma da inclusao contempla

a equiparacao de oportunidades, independente de cor, raca, classe
social, sexo, deficiéncia etc. e o respeito e aceitacao da diferenca,
afinal, ndo podemos mais admitir a existéncia de uma sociedade
homogénea. Hoje, s6 se fala em inclusdo porque vivemos numa
sociedade diversificada, heterogénea, que sente a necessidade de
romper com 0s conceitos de padrdao e normalidade socialmente
construidos e de lutar pelo reconhecimento da diferenca, pois a
existéncia humana deve ser pensada e assumida a partir do que ela
tem de mais valioso: a sua diversidade. No paradigma da inclusao a
diferenca deve ser encarada como algo positivo.

O paradigma da inclusao se difere do paradigma da integracao, que teve o seu apogeu
na década de 60 e que esta marcado por um viés assistencialista e uma busca pela
homogeneizagao e normalizagado. A figura abaixo ilustra a diferenga entre os conceitos:



Figura 3 - Paradigma da integracao x paradigma da inclusao

Integracao Inclusao

Fonte: Elaboragdo dos autores

Desse modo, as agdes dos Estados, por exemplo, devem estar inseridas em uma agenda
que incorpore “a execug¢ao de politicas que garantam o envelhecimento digno e sustentavel;
a execucao de politicas que promovam o envelhecimento ativo, propiciando qualidade aos
anos adicionados a vida; a implementacao de politicas e programas que promovam uma

sociedade inclusiva e coesa” (SILVA,2016, p. 219).

Destarte, atuar com o conceito de envelhecimento e o paradigma da inclusdao de maneira
conjugada pode possibilitar que a populagdo idosa e com deficiéncia seja de fato
contemplada em uma “sociedade livre de preconceitos e discriminacdes, justa, solidaria,
que garanta o bem estar de todos, afinal, como falar de um Estado Democratico de Direito
se 0 bem de todos nao for observado” (SEGALLA, SILVA & PEDROSQOS, 2008, p. 1027).

c. Desenvolvimento de politicas e programas

Conforme evidenciado anteriormente, o Estado tem um papel central na garantia de
direitos e no desenvolvimento de politicas e programas para os idosos, sejam aqueles
com deficiéncias congénitas ou adquiridas. Ressaltou-se acima, principalmente, o papel
do Estado nas questdes relativas a garantia de renda a essa populacao (Seguridade Social)

e a acessibilidade aos equipamentos publicos.



No entanto, destaca-se que mesmo sendo fundamental a agado do Estado em tais areas,
estas ndo sao suficientes para garantir aos idosos os seus direitos a cidadania (LIMA-
COSTA; VERAS, 2003; SCHOENENBERGER; STUCK, 2006, In: GIRONDI et al., 2014).
Desse modo, buscou-se na literatura diretrizes para politicas e programas voltadas a
populacdo idosa - com deficiéncias congénitas ou adquiridas - que objetivam contribuir
para dirimir os complexos desafios enfrentados por estes cidadaos. Tragcar um panorama
dessas diretrizes € um passo importante para subsidiar futuras agdes que partem de
uma perspectiva multidimensional, transversal e intersetorial. Vale destacar ainda que o
panorama apresentado nao esgota a existéncia de outras diretrizes, como sera evidenciado
posteriormente nos casos empiricos registrados no Mapeamento de boas praticas dos
municipios da Drads de Campinas.

i. Politicas e programas

A execucao de politicas e programas se da, em grande parte, em /ocus bem definidos -
como os equipamentos publicos (CRAS, UBSs e Centros Dia, por exemplo). Neste sentido,
a literatura aponta que a dificuldade de acesso a estes equipamentos publicos € um dos
desafios a ser enfrentado pela populacéo idosa (com deficiéncia congénita ou adquirida)
(SIQUEIRA et al., 2009, AMARAL et al., 2012 e GIRONDI el al., 2014). Importante destacar
que este desafio ndo é entendido apenas em sua dimensao de acessibilidade arquitetbnica
do equipamento em si - como tradicionalmente € abordado -, mas também em uma
perspectiva global, abordando auséncia de atendimento prioritario, o elevado tempo de
espera para ser atendido e as dificuldades em se deslocar até os equipamentos publicos
(AMARAL et al., 2012).

De fato, vale ressaltar que o conceito de acessibilidade trazido pela Convengao Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em seu Artigo 9, € amplo e diz respeito ao

meio fisico, a comunicacao e a informacgao, e as atitudes:

A fim de possibilitar as pessoas com deficiéncia viver de forma
independente e participar plenamente de todos os aspectos da vida,
os Estados Partes tomarao as medidas apropriadas para assegurar
as pessoas com deficiéncia o acesso, em igualdade de oportunidades
com as demais pessoas, ao meio fisico, ao transporte, a informacao
€ comunicacgao, inclusive aos sistemas e tecnologias da informacao e
comunicacao, bem como a outros servigcos e instalacdes abertos ao

publico ou de uso publico, tanto na zona urbana como na rural.



Desse modo, uma diretriz fundamental para o desenvolvimento de politicas publicas
voltadas a populacao idosa é planeja-las em uma perspectiva acessivel e inclusiva. E,
como eixo norteador para executar tal diretriz, destaca-se o Desenho Universal, conjunto
de principios que visam a concepcao de produtos e ambientes que possam atender ao
maior grupo possivel de pessoas, independentemente de suas diferentes caracteristicas
e habilidades, sem necessidade de adaptacdo!'®. Assim, o conceito de Desenho
Universal, por ser embasado nos principios de uso igualitario, versatil, 6bvio, conhecido,
seguro, sem esforco e abrangente, mostra-se central no processo de elaboracdo de

politicas publicas para todos.

Decerto, acdes a posterioritambém podem ser tomadas. Em politicas de saude, por exemplo,
uma contribuicao para garantir o acesso dos idosos aos projetos e programas desenvolvidos
pode ser a realizagdo de visitas domiciliares por Agentes Comunitarios de Saude (ACS).
Como apontam Amaral et al. (2012, p. 2998), “o atendimento em domicilio facilitaria o
acompanhamento das condicbes de saude, evitando o aparecimento de complicacdes
secundarias a deficiéncia. A importancia desta pratica também €& confirmada pelo fato do
idoso, muitas vezes, necessitar de um acompanhante nas consultas realizadas”. Decorre
deste exemplo, portanto, a diretriz de que é importante que os servigos publicos dialoguem

com as diferentes realidades e sejam customizados de acordo com os contextos encontrados.

Um importante passo para que programas e politicas dialoguem com os cenarios existentes
€ partir do principio de que apenas as acdes que levem em conta o carater multidimensional
dos desafios enfrentados por essa populagdo conseguem ser efetivas em seus objetivos.
Portanto, a terceira diretriz evidenciada na literatura € que apenas programas intersetoriais
conseguem contribuir para a efetivacao dos direitos da populagao idosa - com deficiéncia
congénita ou adquirida. Como salientam Camarano & Pasinato (2004, p. 289), a efetividade
das politicas voltadas ao envelhecimento populacional devem apresentar “uma abordagem
integrada em seus diversos setores”. Cielo e Vaz (2009, p. 33) corroboram a essa diretriz

ao mencionar que

a area de amparo a terceira idade € um dos exemplos que mais
chama atencado para a necessidade de uma acao publica conjunta,
pois os idosos muitas vezes sao vitimas de projetos implantados sem
qualquer articulacao pelos érgaos de educacéao, de assisténcia social
e de saude.

[10] Vale ressaltar que o Desenho Universal nao exclui as Ajudas Técnicas (ou Tecnologia Assistiva) para
pessoas com deficiéncia, quando necessario.



A intersetorialidade é encontrada, por exemplo, na Politica Nacional do Idoso - PNI'"(Lei
Federal n° 8.842/1994), que em seu Artigo 10 lista uma série de competéncias dos
orgaos e entidades publicas nas seguintes areas: promocao e assisténcia social, saude,
educacao, trabalho, previdéncia social, habitagcédo, urbanismo, justica, cultura, esporte e
lazer. Além desta intersetorialidade tematica, a PNI engloba a necessaria intersetorialidade
institucional, uma vez que em seu Artigo 8 determina que a Unido deve “promover as
articulacdes intraministeriais e interministeriais necessarias a implementacao da politica

nacional do idoso”.

Destaca-se que agdes intersetoriais ndo devem ser planejadas sem a participacdo de seu
publico-alvo. Isto é, ndo se deve desenvolver politicas e programas sem tragar estratégias
de envolvimento de pessoas idosas. Desse modo, as politicas e programas devem ter
como diretriz o protagonismo das pessoas idosas - com deficiéncia congénita ou adquirida,
garantindo que as acdes desenvolvidas tenham aderéncia e fagam sentido para quem
serd seu beneficiario. Um exemplo desta diretriz € a orientacdo da Organizacdo Mundial
da Saude que determina que € “especialmente importante propiciar areas seguras para
caminhadas e apoiar atividades comunitarias culturalmente apropriadas que incentivem a

atividade fisica e que sejam organizadas e lideradas pelos proprios idosos” (OMS, 2015,

p. 24, grifo nosso).

Além de abordar as diretrizes supracitadas, € importante garantir recursos financeiros
para a execucao de politicas e programas. Como mencionado anteriormente, “o acelerado
processo de envelhecimento esta ocorrendo em meio a uma conjuntura recessiva e a
uma crise fiscal que dificultam a expansao do sistema de protecao social” (CAMARANO
& PASINATO, 2004, p. 253). Portanto, € uma diretriz importante a institucionalizagao
de linhas orgcamentérias especificas - e a efetiva garantia de recursos a estas linhas -
para o desenvolvimento de programas e politicas para pessoas idosas (com deficiéncias

congénitas ou adquiridas).

Vale ressaltar que as diretrizes supracitadas foram elencadas de acordo com as evidéncias
e 0s aspectos encontrados na literatura que compde o presente relatério de pesquisa
bibliografica e ndo esgotam o arcabouco basilar de politicas e programas ja implementados
nacionalmente e internacionalmente. Para exemplificar a existéncia de outras diretrizes,

[11] A edicao de normativas é de fundamental importancia para a consolidacao de politicas e programas.
No entanto, como sera apresentado na proxima subsecao, deve-se analisar o distanciamento entre a
criacao de normativas e sua efetiva implementacao. Isto é, apenas a publicacao de atos oficiais ndo garan-
te a sua execucao.



elenca-se no quadro abaixo as que constituem a Politica Nacional do Idoso (Art. 4° da Lei
n° 8.842/1994):

QUADRUO 1 - Diretrizes que constituem a Politica Nacional do Idoso

Art. 4° Constituem diretrizes da politica nacional do idoso:

| - viabilizagcao de formas alternativas de participacao, ocupag¢ao e convivio do
idoso, que proporcionem sua integracédo as demais geracoes;

Il - participacao do idoso, através de suas organizagdes representativas, na
formulacao, implementacao e avaliacdo das politicas, planos, programas e
projetos a serem desenvolvidos;

lll - priorizagcdo do atendimento ao idoso através de suas proprias familias, em
detrimento do atendimento asilar, a excegao dos idosos que ndo possuam
condi¢des que garantam sua propria sobrevivéncia;

IV - descentralizagao politico-administrativa;

V - capacitacao e reciclagem dos recursos humanos nas areas de geriatria e
gerontologia e na prestacao de servicos;

VI - implementacao de sistema de informagdes que permita a divulgacao da
politica, dos servicos oferecidos, dos planos, programas e projetos em cada
nivel de governo;

VIl - estabelecimento de mecanismos que favoregam a divulgacao de
informacdes de carater educativo sobre os aspectos biopsicossociais do
envelhecimento;

VIII - priorizagdo do atendimento ao idoso em 6rgaos publicos e privados
prestadores de servigos, quando desabrigados e sem familia;

IX - apoio a estudos e pesquisas sobre as questdes relativas ao
envelhecimento.

Paragrafo Unico. E vedada a permanéncia de portadores de doencas que
necessitem de assisténcia médica ou de enfermagem permanente em
instituicOes asilares de carater social.

Fonte: Lei Federal n® 8.842, de 4 de Janeiro de 1994.



Além realizar este breve levantamento de diretrizes para o desenvolvimento de politicas
e programas para esta populacdo, mostra-se necessario dar materialidade as acdes
que podem ser empreendidas. O quadro abaixo, adaptado do conteudo produzido pela
Organizacao Mundial da Saude (OMS, 2005), exemplifica tais agoes:

QUADRO 2 - Programas, ambientes e politicas que contribuem para a efetivacao
dos direitos das pessoas idosas com deficiéncia

« Programas permanentes de aprendizagem e alfabetizac&o

« Ruas bem iluminadas para caminhadas seguras, banheiros publicos
acessiveis e semaforos com mais tempo para os pedestres atravessarem

« Locais de trabalho sem obstaculos e com horario de trabalho flexivel;

« Locais de trabalho modificados e turnos de meio periodo para pessoas
com deficiéncias relacionadas a idade ou para aqueles que precisam cuidar
de pessoas com deficiéncia;

« Programas de exercicios que ajudam as pessoas idosas a manter sua
mobilidade ou a recuperar a forga nas pernas que precisam para se
locomover

« Aparelhos auditivos ou ensino da lingua de sinais que capacitam os idosos
com problemas de audi¢c&o para continuar se comunicando com 0s outros

« Livre acesso a postos de saude, programas de reabilitagao e
procedimentos custo eficazes, como cirurgia de catarata e protese de
quadril

« Esquemas de crédito e acesso a pequenos negdcios e oportunidades de
desenvolvimento para que as pessoas mais velhas possam continuar a ter
uma renda.

Fonte: Adaptado de OMS (2005)



Por fim, importa mencionar que desenvolver politicas e programas levando em conta tais
diretrizes pode contribuir para reverter o cenario descrito por Girondi et al. (2016, p. 319): “a
situacao da assisténcia a pessoa idosa com deficiéncia no Brasil, ainda apresenta um perfil
de fragilidade, desarticulagcédo e descontinuidade de agdes na esfera publica e privada”. E,
como apontado por Silva (2016, p. 219), para promover uma agenda de prote¢cao ao idoso
emancipatoria e sustentavel é necessario:

incorporar, entre outras diretrizes: aexecugao de politicas que garantam
o envelhecimento digno e sustentavel; a execucao de politicas que
promovam o envelhecimento ativo, propiciando qualidade aos anos
adicionados a vida; a implementacao de politicas e programas que
promovam uma sociedade inclusiva e coesa.

ii. Producao legislativa

Ao se analisar o desenvolvimento de programas e projetos, deve-se levar em conta nao
s6 os atos praticados pelo Poder Executivo, mas também os processos inerentes ao
Poder Legislativo. Como aborda Torrens (2013, p. 203), “ao Executivo cabe a maior parte
da elaboragao significativa de politicas publicas, sem duvida, mas ha um processo de
amadurecimento, debate ampliado e deliberacdo sobre as leis a serem construidas que se
deve levar em conta, e esse processo € permeado pelas complexas praticas do Legislativo”.

Nesta perspectiva, ao analisar a producao legislativa na area de saude da pessoaidosa, Girondi
et al. (2016) evidencia a importancia de se levar em conta as atividades do Parlamento, uma
vez que “compreender a legislacdo em saude nessa area significa viabilizar uma assisténcia

de saude digna e humana a essas pessoas” (GIRONDI et al., 2016, p. 319).

No entanto, mais do que apontar a relevancia da andlise da producao legislativa, a literatura tem
demonstrado a importancia de se analisar o aparato normativo frente a realidade. Isto €, nao

basta possuir apenas a legislacao, é preciso verificar a sua implementagao (CIELO e VAZ, 2009).

Neste sentido, observa-se a existéncia de um vacuo entre a edicdo de normas € sua
implementacao. A literatura tem demonstrado que o cenario de fragilidade se repete, uma
vez que as leis ndao sao efetivamente colocadas em pratica. Exemplo deste distanciamento
entre o arcabouco normativo e a realidade encontrada € observado por Bonatelli et. al (2018,

p. 670), ao afirmar que “apesar da Politica Nacional do Idoso prever a implementacao de



‘Centros-Dia’, em grande parte do Brasil ndo existem instituicdes publicas para idosos, € as
existentes sdo de carater particular’. O distanciamento entre criacdo de normativas e sua

implementacao também é evidenciado por Girondi et. al (2016, p. 315), ao evidenciar que

apesar de o Brasil ser um dos poucos paises ho mundo a ter uma
legislacao especifica, ainda se verifica que as pessoas com deficiéncia
sdo bastante excluidas da sociedade (Resende, & Vital, 2008).
Percebe-se que, no ambito da deficiéncia em idosos, a discusséo
ainda é bastante incipiente.

A analise da producéo legislativa sobre populagéo idosa e com deficiéncia no Estado
de Sao Paulo aponta a criacdo de importantes politicas, estruturas e instrumentos para
incidir neste cenario de fragilidade e desarticulacdo de a¢des voltadas a essa populacao.
O quadro abaixo elenca as principais normativas encontradas!'?:

QUADRO 3 - Selecao de leis relacionadas a pessoa idosa e com de iciéncia do Estado
de Sao Paulo (Assembleia Legislativo do Estado de Sao Paulo - ALESP)[3

NORMA EMENTA

Cria o Conselho Estadual para Assuntos

Decreto n° 23.131, de 19/12/1984 da Pessoa Deficiente

Decreto n° 24.970, de 10/04/1986 Cria o Conselho Estadual do Idoso

Cria a Delegacia Especializada de

Decreto n°® 33.826, de 22/09/1991 ~
Protecdo ao ldoso

Institui o Programa Estadual de

Decreto n® 33.825, de 22/09/1991 Atendimento Especial a Populagéo Idosa

Disp0e sobre a Politica Estadual de

Lei n°10.938, de 19/10/2001 Medicamentos, e da outras providéncias

[12] O quadro nao esgota as normativas existentes, isto €, ndo elenca todas as leis relativas a populacao
idosa e com deficiéncia editadas no ambito do Estado de Sao Paulo.

[13] Optou-se por transcrever a ementa das normativas no original. Desse modo, termos como “pessoa
deficiente” e “pessoa portadora de necessidades especiais” foram mantidos apesar de ndao serem mais
utilizados.



NORMA

EMENTA

Lei n® 11.369, de 28/03/2003

Veda qualquer forma de discriminacao
racial, ao idoso, a pessoa portadora de
necessidades especiais, a mulher e da
outras providéncias

Lei n®12.222, de 11/01/2006

Cria, na Secretaria da Saude, o Instituto
Paulista de Geriatria e Gerontologia

Lei n® 12.548, de 27/02/2007

Consolida a legislag&o relativa ao idoso

Lei n°® 12.907, de 15/04/2008

Consolida a legislagao relativa a pessoa
com deficiéncia no Estado de Sao Paulo

Lei Complementar n°® 1.038, de 06/03/2008

Cria a Secretaria de Estado dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia

Decreto n° 52.973, de 12/05/2008

Institui a Rede de Reabilitacdo "Lucy
Montoro" e da providéncias correlatas

Lei n® 13.816, de 23/11/2009

Autoriza o Poder Executivo a implantar o
Programa Estadual de Moradia do Idoso

Decreto n° 58.047, de 15/05/2012

Institui o Programa estadual "S&o Paulo
Amigo do Idoso", e o "Selo Amigo do
Idoso", e da providéncias correlatas

Decreto n° 60.028, de 03/01/2014

Cria a 12 Delegacia de Policia da Pessoa
com Deficiéncia, modelo de atencao nas
unidades policiais que especifica, e da
outras providéncias

Lei n® 16.079, de 22/12/2015

Cria o Programa de Qualificacao
Profissional e de Transferéncia de Renda
"Via Rapida", nas modalidades "Via Rapida
Emprego", "Via Rapida 18", "Via Rapida
Expresso” e "Via Rapida Econédmico", e da
providéncias correlatas

Decreto n° 63.892, de 05/12/2018

Cria, na Secretaria dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, o Museu Memorial da
Inclusdo: Os Caminhos da Pessoa com
Deficiéncia, e da providéncias correlatas

Fonte: Portal da Assembleia Legislativa do Estado de Sdo Paulo - ALESP. Elaboragéo dos autores.




Decerto, como afirmam Cielo e Vaz (2009, p. 33), “uma lei ao ser aprovada e colocada
em execucao, leva tempo até alcangar os seus objetivos trazendo as mudangas que se
espera”. Deste modo, prosseguem os autores, mostram-se necessarias “dedicacao na
divulgacao das medidas e empenho na fiscalizagdao de seu cumprimento”. Portanto, é
fundamental que aplicacdo das leis elencadas no Quadro 3 seja monitorada, uma vez
que a implementacdo das mesmas pode contribuir para dirimir os complexos desafios

enfrentados pela populacao idosa.



Esta revisao bibliografica teve como objetivo mapear as principais discussdes e conceitos
relacionados ao envelhecimento e deficiéncia na literatura académica nacional e
internacional recente. Tal mapeamento se fez a partir de dois recortes: do envelhecimento
de pessoas com deficiéncia e da perda de funcionalidades com o envelhecimento. A
analise teve como diretrizes conceituais as perspectivas do envelhecimento ativo e do
modelo social da deficiéncia. Aqui, sao elencadas algumas observacdes suscitadas pela
leitura das referéncias.

Em relacdo ao primeiro recorte, pode-se afirmar que, embora a bibliografia consultada
discuta majoritariamente o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual, muitas questdes trazidas sao corroboradas pela literatura que trata das
experiéncias de pessoas com diferentes tipos de deficiéncia ao longo da vida.

Nota-se que, ao conviver em sociedade, ambas as populacdes tém experiéncias similares
e nao raras vezes negativas, as quais estao relacionadas a privacao de direitos, falta
de acessibilidade, baixos niveis de autonomia, situagdes relacionadas ao abandono e a
solidao, confinamento domiciliar ou institucionalizado, violéncia patrimonial, baixa oferta

educativa, de cultura e lazer, entre outros.

Dessa forma, identificou-se que frequentemente o idoso com deficiéncia, de qualquer
tipo, enfrenta uma sobreposicao do processo de exclusao sistematica ao longo da vida e
das barreiras impostas a populagcao idosa em geral, vivenciando, assim, uma situagao de

multipla vulnerabilidade.

Paralelamente, no que concerne ao segundo recorte, verificou-se haver uma ampla
gama de producdes académicas com enfoque biomédico, destacando-se entre estas
o estudo da incapacidade funcional. Frente a tal bibliografia, defendendo a urgéncia de
transformar o imaginario social que estigmatiza o envelhecimento, apontou-se para a
necessidade de considerar a perda de funcionalidades um desafio de responsabilidade
coletiva e um processo no qual influem, para além de aspectos médicos, diversos fatores

sociais.



Tal abordagem multidimensional da perda de funcionalidades no envelhecimento, ao
considerar a correlacao entre o nivel de dependéncia, aspectos socioeconémicos e niveis
de acessibilidade e inclusao, evidencia que tanto idosos com deficiéncia congénita quanto
aqueles que a adquiriram com o envelhecimento e até mesmo pessoas nao idosas com
deficiéncia potencialmente compartilham da mesma experiéncia de exclusdo social por

enfrentarem diversas barreiras em comum.

Todavia, apesar da similaridade entre os grupos, demonstrou-se haver uma lacuna na
bibliografia quanto a uma analise integrada. Diante desse cenario, efetuou-se a observacao
do papel do Estado, da familia e dos proprios sujeitos em envelhecimento considerando
conjuntamente idosos com deficiéncia e idosos com perda de funcionalidade.

A observagao, por um lado, da atuagcao do Estado na execucdo de politicas sociais e
no oferecimento de equipamentos publicos €, por outro, da atribuicdo da familia como
cuidadora do idoso dependente permitiu inferir a importancia de se realizar uma divisao
mais igualitaria de responsabilidades entre esses atores, como ocorre em relagao a infancia,

por exemplo.

Ou seja, para reverter o cenario brasileiro atual de vulnerabilidade da populagéo idosa com
ou sem deficiéncia e/ou perda de funcionalidade é crucial estabelecer uma ampla rede
de apoio institucional a familia cuidadora, para além de reconsiderar possiveis lapsos das
politicas sociais e de expandir o oferecimento e 0 acesso aos servigos publicos. A atuagao
do Estado € imprescindivel para aliviar a sobrecarga enfrentada pela familia, amenizando,
assim, tanto os casos de cuidado ineficiente quanto os efeitos sociais negativos atrelados

ao recorte etario e de género do cuidador médio.

Logo, quanto ao papel do proprio idoso nos assuntos relacionados aos eixos tematicos,
examinou-se um conjunto, ainda que restrito, de estudos disponiveis que buscam
visibilizar as perspectivas dos préprios sujeitos em envelhecimento, especialmente aqueles
com deficiéncia intelectual. A partir de tal bibliografia, constatou-se, por um lado, uma
convergéncia das percepgdes de idosos com e sem deficiéncia na valorizacao de diversos
principios de envelhecimento ativo. Por outro lado, a analise corroborou para a tese de
multipla vulnerabilidade dos idosos com deficiéncia: estes enfrentam mais barreiras para
atingir seus proprios ideais de existéncia prazerosa.



Por conseguinte, a partir da contextualizacao das tematicas e da analise dos atores sociais
envolvidos e com base na combinacao do paradigma de envelhecimento ativo da OMS e
da inclusao social, salientaram-se diretrizes para politicas publicas objetivando atenuar os
desafios enfrentados pela populacao idosa com ou sem deficiéncia.

Neste panorama, para além da centralidade de um programa efetivo de fiscalizagéo para
o cumprimento da legislacao sobre o tema, é possivel destacar a relevancia do modelo
social como base metodologica para proposicdo de politicas publicas intersetoriais,
intergeracionais, acessiveis e inclusivas, capilarizadas no meio social e que garantam o

protagonismo de idosos com e sem deficiéncia.

O modelo social destaca-se, portanto, como metodologia conveniente para politicas
publicas voltadas tanto para as pessoas com deficiéncia como para as pessoas idosas.
Isto porque considera os principios de Desenho Universal e da diretrizes para que as
sociedades busquem garantir as condi¢cOes para a participacdo plena desses grupos,
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