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Sumario Executivo

Este guia pratico da Light for the World foi criado no ambito do projeto Data That Matters. Serve
como um guia completo para os actores humanitarios construirem um ecossistema de dados
inclusivo para melhorar o acesso das pessoas com deficiéncia e dos idosos aos servicos humanitarios.
Apresenta a ferramenta Survey for Inclusive Rapid Assessment (SIRA), concebida para identificar as
barreiras e os facilitadores que estes grupos encontram quando procuram assisténcia humanitaria.

O guia salienta a forma como as praticas de dados inclusivos podem promover a equidade na
programac¢ao humanitaria.

O documento comeca por abordar o problema fundamental dos dados: as pessoas com deficiéncia
e os idosos permanecem frequentemente invisiveis em contextos humanitdrios devido a praticas
insuficientes de recolha de dados. Desafios como o estigma, metodologias inconsistentes e
ferramentas inacessiveis contribuem para esta questao, dificultando, em ultima analise, os esforcos
de resposta inclusiva. Em resposta, o guia delineia um quadro para a cria¢dao de um ecossistema

de dados inclusivo, enfatizando a identificacdao e 0 mapeamento inclusivos, praticas equitativas

de recolha de dados e partilha e analise robustas de dados. Estas componentes sao apoiadas

por estratégias baseadas na concecao centrada no ser humano, em praticas de dados éticas e na
aplicacao das Perguntas do Grupo de Washington sobre Deficiéncia e do Médulo de Funcionamento
da Crianca para garantir uma identificacdo abrangente da deficiéncia.

A ferramenta SIRA é a peca central deste guia. A primeira do seu género, foi concebida para ser
simples, flexivel e rapida. A SIRA utiliza métodos quantitativos e qualitativos para identificar as
barreiras e os factores que facilitam o acesso a assisténcia humanitaria. A sua estrutura adaptavel
permite a sua aplicacdo em diversos contextos humanitarios, assegurando que pode gerar
conhecimentos acionaveis adaptados as necessidades locais. O desenvolvimento da ferramenta
envolveu testes extensivos no terreno e a colaboracao de organizacdes como OPDs, ONGs, bem
como das comunidades afectadas, garantindo a sua relevancia e inclusdo. A ferramenta SIRA segue
os principios de dados abertos e de cédigo aberto, disponibilizando gratuitamente em linha a
ferramenta de recolha de dados digitais e o codigo utilizado para a anadlise de dados. Os conjuntos de
dados gerados pelos testes no terreno estao disponiveis em formatos e plataformas abertos.

Para além das suas aplicacdes praticas, o guia explora as implicacdes mais amplas dos dados
inclusivos para a advocacia e a programacao humanitaria. Destaca a forma como os dados
desagregados podem informar os esforcos de sensibilizacao dirigidos a governos, doadores e
organizac¢des internacionais, permitindo-lhes abordar as barreiras sistémicas e melhorar a inclusdo
nas suas politicas e praticas. Além disso, demonstra como estes dados podem ser utilizados para
conceber intervencdes especificas e programas gerais inclusivos que eliminem as barreiras para as
populacdes marginalizadas, beneficiando simultaneamente todos os individuos afectados.



Sumario Executivo

As consideracdes éticas sao fundamentais para este quadro. O guia sublinha a importancia de
praticas de recolha de dados ndo extractivas que oferecam beneficios tangiveis aos inquiridos,
tais como o0 encaminhamento para servicos essenciais. Também defende o desenvolvimento de
capacidades entre as pessoas com deficiéncia e as pessoas idosas, capacitando-as para assumirem
papéis activos na recolha de dados e nos processos de analise. Em ultima analise, este guia fornece
um roteiro para os agentes humanitarios que procuram conceber e implementar intervencdes
inclusivas para pessoas com deficiéncia e pessoas idosas. Ao promover a utilizacao de dados
inclusivos, pretende-se transformar o cendrio da resposta humanitaria num cenario que dé
prioridade a acessibilidade, a equidade e a participacao significativa de todos os individuos.
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1. Introducao

Como Utilizar este Guia

Este Guia Pratico partilha aprendizagens e fornece orientacdes passo a passo sobre a construcao
de um ecossistema de dados inclusivo que pode apoiar os actores humanitarios a chegar melhor as
pessoas com deficiéncia e aos idosos. Quatro capitulos guiam o leitor pelos principais topicos dos
dados inclusivos sobre deficiéncia e idosos para a acdo humanitaria:

* O Capitulo 1 descreve o problema dos dados.
Por que razdo ndo sdo conhecidas as necessidades das pessoas com deficiéncia e dos idosos em
situacdes de emergéncia? Quais sao os principais aspectos do problema dos dados? Que papel
podem desempenhar os diferentes actores?

* O Capitulo 2 discute os trés principais componentes de um ecossistema de dados inclusivo.
Para cada componente, sao discutidas as estratégias postas em pratica como parte do projeto
“Data that Matters”, juntamente com as licdes aprendidas com a implementacado do projeto e as
recomendacdes dai resultantes. Esta seccao destaca as conclusdes resultantes da concetualizacao,
concecdo, desenvolvimento e teste da ferramenta SIRA durante o projeto.

* O Capitulo 3 apresenta a ferramenta Survey for Inclusive Rapid Assessment (SIRA).

O que é o0 SIRA? Como pode ser utilizada para avaliar as barreiras e os factores que facilitam o
acesso das pessoas com deficiéncia e dos idosos a assisténcia humanitaria?

* O Capitulo 4 fornece orientagoes sobre a utilizagdao de dados inclusivos para apoiar a agao
humanitaria inclusiva.

Uma vez que os dados e as ferramentas estejam disponiveis, como é que um ecossistema de dados
mais inclusivo pode apoiar a tomada de decisdes baseadas em provas? Como é que os dados

- por exemplo, do SIRA - servem os esforcos de advocacia e/ou a programacdo humanitaria?
Como podemos garantir que o ciclo de dados ndo é apenas de natureza extractiva e oferece um
beneficio direto aqueles que fornecem informacdes? Por outras palavras, como é que os dados
sobre a inclusao da deficiéncia e da idade avancada podem ser utilizados para encaminhamentos,
prestacdo de assisténcia humanitéria inclusiva e/ou esforcos de sensibilizacdo?

Como ler este guia:

¢ Para os agentes humanitarios interessados numa abordagem de integra¢ao da
deficiéncia e/ou da idade avancada, os capitulos 1, 2 (seccbes 1), 3 e 4 (seccdes 2 e 3) sdo
0s mais relevantes.

¢ Os agentes humanitarios que procuram implementar interven¢des focalizadas
encontrarao as informacdes mais relevantes nos capitulos 2, 3 e 4 (seccdes 1 e 3).

¢ Asorganizacdes que se dedicam a advocacia da inclusao da deficiéncia e da idade
avancada em contextos humanitarios obterdo mais beneficios com a leitura dos capitulos
2 e 4, sendo que outras seccdes do guia passo-a-passo também sado relevantes.



1. Introducao

Contexto

Em contextos humanitarios, as pessoas com deficiéncia e os idosos tornam-se frequentemente
invisiveis devido a falta de dados exactos. Por exemplo, em Cabo Delgado, Mocambique, o nimero
total de pessoas com deficiéncia é desconhecido. Isto deve-se aos frequentes movimentos da
populacao e a inconsisténcia dos métodos de recolha de dados entre os actores humanitarios, que
utilizam diferentes ferramentas para determinar a vulnerabilidade.’ Existem também poucas provas
sobre a identificacdao dos idosos nas respostas humanitarias, em grande parte porque os dados sobre
eles nao sao recolhidos por rotina? 3 4, tornando-os invisiveis nos contextos humanitarios.®

O objetivo é melhorar 0 acesso das pessoas com deficiéncia e dos idosos a assisténcia humanitaria,
informando a programac¢do humanitaria, apoiando os esforcos de advocacia e facilitando o
encaminhamento eficaz de pessoas identificadas com vulnerabilidades especificas.

Este guia baseia-se na investigacao realizada pela Light for the World, FAMODi e Design Innovation
Group em Mocambique em 2023 e 2024, desenvolvendo e testando a ferramenta Survey for Inclusive
Rapid Assessment (SIRA).



1. Introducao

O Problema de Dados

Os desafios enfrentados pelos programas humanitarios na inclusao das pessoas com deficiéncia e dos
idosos em contextos de emergéncia e de crise resultam da dificuldade em obter dados fidveis.

A identificacdo do grupo-alvo na comunidade e a desagregacado dos dados constituem obstaculos
significativos. A recolha de dados inclusivos deve também abordar as barreiras culturais, como a
discriminacao e o estigma, uma vez que muitas pessoas com deficiéncia ndo discutem abertamente as
barreiras que enfrentam.



1. Introducao

O Problema de Dados

O problema dos dados envolve multiplas dimensdes que se reforcam entre si, dai a necessidade de
visar multiplos aspectos como parte de uma abordagem ecossistémica inclusiva. Estes aspectos
podem ser agrupados em trés grandes categorias:
O Os instrumentos e métodos de recolha de dados sdo inadequados.
O As pessoas com deficiéncia nao sdo envolvidas no processo de recolha de dados e na subsequente
utilizacdo dos mesmos.
Os dados e os instrumentos nao sao divulgados e utilizados.

Embora possa nao ser vidvel para um unico interveniente visar todos os aspectos de uma sé vez numa
Unica intervencdo, dada a importancia de conseguir uma melhor inclusao das pessoas com deficiéncia
e dos idosos, é importante manter uma visdo abrangente do problema e conceber estratégias de
dados multifacetadas em resposta.
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1. Introducao

O Que Define um Ecossistema de Dados Inclusivos

O principio orientador da acao humanitaria inclusiva é garantir que ninguém é deixado para tras. Um
ecossistema de dados inclusivo significa que a recolha, a gestao, a andlise e a partilha de dados sao
realizadas de forma inclusiva e acessivel. No contexto da acdo humanitdria, esses dados inclusivos
devem informar a programacao e apoiar os esforcos de sensibilizacao.

Em ultima analise, um ecossistema de dados inclusivo tem como objetivo garantir que as perspectivas
de todas as pessoas afectadas por crises sejam consideradas e postas em pratica. Ao fazé-lo, dd um
primeiro passo para garantir a igualdade de acesso aos servicos humanitarios. O passo seguinte é a
vontade e o know-how para utilizar estes dados para criar uma resposta humanitaria inclusiva.

Chegar as populacdes mais dificeis de alcancar requer a participacao significativa das populacdes
afectadas na resposta humanitaria. O envolvimento de organizacdes representativas - tais como
Organizacdes de Pessoas com Deficiéncia (OPDs), Associacdes de Pessoas Idosas (OPAS),
organizacdes de mulheres e organizacdes de jovens - pode facilitar este processo quando estas estao
presentes. As Organizacdes Nao-Governamentais Internacionais (ONGIs) podem fornecer apoio
técnico e conhecimentos especializados sobre dados e programacao humanitaria para ajudar as
organizacoes representativas como parte dos esforcos de localizacao.

il
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Criando Ecossistemas de
Dados Inclusivos para a
Acao Humanitaria
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a A¢cao Humanitaria

Promovendo um Ecossistema de Dados Inclusivos

O conteudo deste capitulo resulta da experiéncia do projeto Data That Matters e da implementacao
da ferramenta de avaliacao rapida SIRA em Cabo Delgado, Mocambique, em 2024.

O capitulo descreve trés areas-alvo para o desenvolvimento de um ecossistema de dados inclusivo:
i) identificacdo e mapeamento de grupos-alvo,
i) recolha de dados inclusivos,
iii) e analise e divulgacao de dados para apoiar uma acdao humanitaria mais inclusiva.
Estes trés aspectos respondem as categorias subjacentes ao problema dos dados (ver capitulo 1, pp.
6-11)

A identificacdo e o mapeamento inclusivos centram-se na caraterizacao ética e efectiva do grupo

da populacao-alvo, em particular das pessoas com deficiéncia. As questdes-chave incluem: qual é a
prevaléncia da deficiéncia? Quem sao as pessoas com deficiéncia? Como podemos identificar melhor
as pessoas com deficiéncias invisiveis?

As praticas de inclusdo da deficiéncia e da idade avancada na amostragem e na recolha de dados
visam assegurar uma participacdo significativa destes dois grupos-alvo no processo de recolha de
dados. Visam igualmente o reforco das capacidades de todos os intervenientes humanitarios e a
utilizacao de tecnologias e formatos acessiveis tanto para os enumeradores como para 0s inquiridos.

A analise e a divulgacao de dados centram-se na eficacia e na partilha de:
i) ferramentas e métodos relevantes para a analise de dados desagregados, e
i) dados e conclusdes inclusivos para apoiar a tomada de decisdes com base em dados
concretos.

O conteudo do capitulo é retirado do projeto “Data that Matters”, nomeadamente: o que se pretendia
alcancar em termos de estratégia de dados inclusiva, quais foram o0s sucessos e os fracassos
(aprendizagens) e as recomendacdes que dele se podem retirar.

Trés areas para um ecossistema de dados inclusivo.

Identificacdo e mapeamento inclusivos

Prdticas inclusivas de amostragem
e recolha de dados

Anadlise e divulgacao de dados
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a A¢cao Humanitaria

Identificacao e Mapeamento Inclusivos

Contexto

A identificacdo dos grupos-alvo é o primeiro passo para os atingir. No que respeita a deficiéncia, ha
varias questdes fundamentais relacionadas com a identificacdo inclusiva:
1. O modelo de deficiéncia e o entendimento das partes interessadas sobre o que é uma
deficiéncia.
2. O estigma e 0 acesso as pessoas com deficiéncia.
3. Auto-identificacao versus identificacdao baseada na comunidade versus ferramentas baseadas
no censo, como as Perguntas do Grupo de Washington.
4. Etica daidentificacdo quando se prevéem lacunas no alcance da intervencao.

A Convencao das Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) baseia-se

num modelo social de deficiéncia, segundo o qual a deficiéncia é o produto de uma incapacidade

em interacao com as barreiras existentes. A deficiéncia pode ser sensorial (visual, auditiva), ligada

a mobilidade, intelectual, psicossocial ou multipla; enquanto as barreiras podem ser ambientais, de
atitude, institucionais ou de comunicacdo. Ao estabelecer um quadro juridico internacional, a CNUDPD
vincula ainda mais o modelo social da deficiéncia a um modelo baseado nos direitos humanos.

O estigma conduz a exclusdo, e alguns tipos de deficiéncia sdo mais estigmatizados do que outros

a nivel da comunidade. Este estigma implica um custo social da deficiéncia, levando a que os
individuos, a familia ou a comunidade se esforcem por tornar a deficiéncia invisivel. Para além da
interseccionalidade, alguns individuos podem tornar-se dificeis de identificar e, consequentemente,
de alcancar. A auto-identificacao é facilmente suscetivel de erro - com pessoas que se identificam
erradamente como tendo ou ndo uma deficiéncia - quer devido a preconceitos na resposta, quer
devido ao estigma e a falta de sensibilizacdo. A identificacdo com base na comunidade - por exemplo,
através de informadores-chave ou de lideres comunitarios - € uma abordagem rapida e mais eficaz,
mas pode também excluir individuos e/ou tipos de deficiéncia especificos.

O conjunto de perguntas do Grupo de Washington (WG) é atualmente a melhor ferramenta para
identificar pessoas com deficiéncia com base no modelo social da deficiéncia. No entanto, o
principal objetivo do WG é avaliar a prevaléncia da deficiéncia numa populacdo e ndo identificar
individuos especificos no ambito da execucdo do programa.” Dependendo do conjunto de perguntas
utilizado - conjunto curto (WG-SS) vs conjunto alargado (WG-ES) - podem ser excluidas deficiéncias
importantes, por exemplo, ansiedade e depressao. As estimativas da prevaléncia da deficiéncia
requerem uma amostra aleatéria, um grande nimero de observacdes, conhecimentos técnicos e
capacidade logistica e financeira. Além disso, a estimativa da prevaléncia dependera do conjunto (e
dos dominios funcionais) utilizado.®

A identificacdo acarreta sempre algum risco, com implicacdes éticas e operacionais diretas num

contexto humanitario. A melhor estratégia para a identificacdo inclusiva depende do contexto. No
entanto, ha principios-chave que podem orientar a nossa abordagem.
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a Acdo Humanitaria

Identificacao e Mapeamento Inclusivos

Questdes Orientadoras:
As perguntas seguintes estao diretamente relacionadas com o contetido desta sec¢ao.

¢ Como é que a deficiéncia é identificada e por quem?

¢ Qual é a prevaléncia da deficiéncia na area-alvo?

¢ Quais sdo as principais questdes éticas associadas a identificacdo de pessoas com
deficiéncia e como é que isso se relaciona com o principio de nao causar danos?

¢ Como é que as diferentes vulnerabilidades - como o estatuto de deslocado e a
interseccionalidade - afectam a identificacdo?

¢ A concecao e aimplementacdo do programa afectam a abordagem que pode ser
adoptada para a identificacdo?
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a A¢cao Humanitaria

Identificacao e Mapeamento Inclusivos

Estratégias

Seguem-se as principais estratégias aplicadas pelo projeto Data That Matters para garantir a
identificacdo e o mapeamento inclusivos:

Identificacdo através de perguntas do grupo de Washington

O sector humanitario pode ainda abordar a deficiéncia através de um modelo médico que esta agora
ultrapassado para este fim.” Ao utilizar as perguntas do Grupo de Washington, o projeto fundamentou
a identificacdo das pessoas com deficiéncia no modelo baseado nos direitos humanos. Para além de
uma estimativa da prevaléncia da deficiéncia, as perguntas do Grupo de Washington podem orientar
a interpretacdo das barreiras e dos factores que facilitam o acesso das pessoas com deficiéncia e dos
idosos a assisténcia humanitaria.

Combinac¢ao dos conjuntos curto e alargado do Grupo de Washington

O conjunto curto (WG-SS) fornece uma identificacao internacionalmente aceite e comparavel dos
principais tipos de deficiéncia (mobilidade, visual, auditiva, intelectual). Para permitir a identificacao
de deficiéncias frequentemente invisiveis e, por conseguinte, potencialmente mal servidas, o
desenvolvimento do instrumento de inquérito também tomou emprestados dominios funcionais
especificos do conjunto alargado (WG-ES): ansiedade, depressao, fadiga e dor. Os dois ultimos
dominios funcionais foram incluidos com um enfoque especifico nas pessoas idosas.® 1

Amostragem aleatdria e grande dimensao da amostra

O projeto visava uma amostragem aleatdria para garantir que a prevaléncia da deficiéncia pudesse ser
estimada. Um numero elevado de pessoas aumenta a probabilidade de abranger grupos especificos
da populacao e de extrair dos dados informacdes razodveis sobre 0s mesmos. A dimensao da amostra
foi calculada tendo em conta a interacdo entre sexo, idade, deficiéncia e situacao de deslocacao.

Etica da identificacdo e beneficios dos encaminhamentos

A prestacdo de assisténcia humanitaria ndo fazia parte do projeto nem era um seguimento direto do
mesmo. Por conseguinte, a identificacdao ndo estava diretamente relacionada com o acesso. Na sua
concecao, a identificacdo estaria associada ao risco de identificar pessoas que depois ndo seriam
apoiadas devido a lacunas na prestacao de assisténcia. O projeto também tinha como objetivo
fornecer encaminhamentos no momento da recolha de dados/identificacdo. Este processo pode
garantir que os beneficios imediatos sejam disponibilizados aos individuos identificados.
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a A¢cao Humanitaria

Identificacdao e Mapeamento Inclusivos

Aprendizados

Seguem-se as principais aprendizagens do projeto “Data That Matters” relativamente a identificacdo e
mapeamento inclusivos:

Identificacdo através de perguntas do grupo de Washington

A baixa prevaléncia de certas deficiéncias funcionais - nomeadamente a audicdo e a
mobilidade - apontava para dificuldades de identificacdo. As analises pds-acao revelaram que tal se
deveu em parte a existéncia de barreiras a nivel doméstico/familiar durante o inquérito. A investigacao
no terreno nas areas de inquérito também indicou a falta de conhecimento e utilizacao formal da
lingua gestual, com as pessoas com deficiéncia auditiva a dependerem da assinatura informal. Isto
aponta para a falta de adaptacdes razoaveis sob a forma de um intérprete local adequado e, em
geral, para a dificuldade em garantir que as pessoas com determinadas deficiéncias nao estao a ser
excluidas.

Combinacao dos conjuntos curtos e alargados de GT

Certos dominios funcionais tiveram um peso maior na prevaléncia final da deficiéncia. Por exemplo,
os dominios cognitivo, da ansiedade e da depressao registaram uma prevaléncia elevada, ao passo
que a audicdo e a mobilidade foram menos bem captadas. A questdo pode estar relacionada com a
amostragem e 0 acesso aos individuos.

Sucesso: A inclusdo das perguntas do Grupo de Washington que abrangem os dominios funcionais
psicossociais - ansiedade, depressao e fadiga - resultou numa estimativa muito maior da prevaléncia
da deficiéncia. Este foi especialmente o caso das pessoas idosas, que também apresentaram uma
elevada prevaléncia de incapacidade funcional para a dor e a fadiga. O empréstimo de dominios
funcionais do WG-ES teve um impacto claro na identificacao.

Amostragem aleatdria e grande dimensao da amostra

Sucesso: Foi necessaria uma amostra de grande dimensao para garantir uma cobertura adequada

em termos de sexo, idade, deficiéncia e situacdo de deslocacao - fornecendo alguns dados
intersectoriais.” O tamanho da amostra torna-se rapidamente proibitivo quando se pretende cobrir
mais areas.

Falha: Apesar de uma amostragem estratificada e agrupada em duas fases,'? barreiras ao nivel dos
agregados familiares e das familias - ndo relacionadas com o género - impediram a correta aplicacdo
das perguntas do Grupo de Washington, afectando assim as estimativas da prevaléncia da deficiéncia.
Dependendo do contexto, pode ser mais simples confiar na identificacdo baseada na comunidade,
em conjunto com discussdes de grupos de discussao orientadas para os obstaculos e facilitadores. As
organizacoes representativas ou os trabalhadores no terreno podem facilitar este processo. Se estiver
a trabalhar com um grupo pré-identificado, o valor ético e de custo-beneficio da utilizacdo adicional
das perguntas do Grupo de Washington esta aberto a debate.”
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Identificacao e Mapeamento Inclusivos

Etica da identificacdo e beneficios dos encaminhamentos

O projeto nao foi confrontado com o dilema ético de identificar potencialmente mais individuos-alvo
do que aqueles que poderiam ser alcancados pelo programa - uma preocupacao muito real noutros
contextos.

Sucesso: Ao fornecer referéncias de servicos aos inquiridos, o projeto assegurou que estes pudessem
beneficiar da sua participacao, oferecendo uma estratégia significativa para manter a recolha de
dados ética.

Recomendacoes

Identificacdo através de perguntas do grupo de Washington

Ter em atencao que nem todos os tipos de deficiéncia podem ser corretamente amostrados. As
ferramentas digitais de recolha de dados permitem a monitorizacao em tempo real, o que, por

sua vez, pode permitir a adocao de medidas corretivas. Complementar os métodos baseados em
inquéritos centrados nos grupos de trabalho com discussdes de grupos focais envolvendo pessoas
com diferentes tipos de deficiéncia. Estas podem ser pessoas identificadas pela comunidade - por
exemplo, através de organizacdes representativas e/ou trabalhadores no terreno.

Combinacao dos conjuntos curtos e alargados de GT

Incluir perguntas que abranjam os dominios funcional psicossocial e da dor, uma vez que estes sao

cruciais para:

» detetar uma parte grande e de outro modo invisivel da populacdo com deficiéncia psicossocial,

* ainclusao de pessoas idosas com deficiéncia, que sao desproporcionadamente afectadas pela dor
e pela deficiéncia psicossocial.’®

Os resultados da utilizacdo tanto do conjunto curto (WG-SS) como do conjunto alargado (WG-ES) de

perguntas do Grupo de Washington podem informar diretamente a programacao e a sensibilizacao.

O valor operacional e programatico dos dados fornecidos pelo Grupo de Washington deve ter

prioridade sobre a adesdo estrita ao conjunto curto de seis perguntas (WG-SS), que foi concebido

principalmente para fornecer dados comparaveis a nivel internacional sobre a prevaléncia da

deficiéncia em contextos nao emergenciais.t

Amostragem aleatdria e grande dimensao da amostra

Utilizar uma estratégia de amostragem soélida e procurar obter a maior dimensao de amostra possivel.
Se a prevaléncia da deficiéncia ndo for o foco principal, 0s pressupostos sobre a aleatoriedade podem
ser flexibilizados gracas a técnicas computacionais que podem ser implementadas durante a anadlise,
tais como métodos baseados na permutacao, como o Teste Exato de Fisher.

Etica da identificacdo e beneficios dos encaminhamentos

Realizar referéncias durante a recolha de dados, uma vez que isso proporciona apoio aos inquiridos,
apoiando assim um processo de recolha de dados mais ético.
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Identificacao e Mapeamento Inclusivos

Intervenientes

Mapeamento dos Intervenientes: Utilizadores e Fornecedores de Dados

O diagrama destaca as diversas partes interessadas envolvidas no ecossistema humanitario, tal
como identificadas pelo projeto Data That Matters. Estas partes interessadas representam uma vasta
gama de actores, incluindo comunidades, sociedade civil, governos, organizacdes internacionais e
universidades. Cada um deles desempenha um papel duplo, fornecendo e utilizando dados, para
promover a identificacdao e o mapeamento inclusivos das pessoas com deficiéncia.
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a Acdo Humanitaria

Praticas de Inclusao de Pessoas com

Deficiéncia e ldosos na Recolha de Dados

Contexto

As praticas de recolha de dados que incluem as pessoas com deficiéncia e os idosos podem centrar-
se nos enumeradores e nos inquiridos, ou em ambos. As abordagens baseiam-se numa participacao
significativa e efectiva e na acessibilidade.

Prdticas inclusivas para enumeradores:

Ao liderar ou participar na recolha de dados, as pessoas com deficiéncia e os idosos ganham
visibilidade e lideranca, quebrando o ciclo de invisibilidade no processo de recolha de dados.®

Quando as pessoas com deficiéncia e os idosos sao enumeradores de inquéritos, incentivam a
participacdo de outras pessoas com deficiéncia e idosos, actuando como modelos, o que ajuda

a reduzir o estigma em torno da deficiéncia. Esta modelacdo de papéis desafia o paradigma da
capacidade, gue muitas vezes assume que se espera que as pessoas com deficiéncia e as pessoas
mais velhas alcancem menos.™

Quando os enumeradores provém das comunidades inquiridas, o seu envolvimento permite que as
populacdes afectadas participem ativamente na producdo de dados. A inclusao de organizacdes
representativas, como as Organizacdes de Pessoas com Deficiéncia (OPDs) e as Associacdes de
Pessoas Idosas (OPAs), também apoia os esforcos de localizacao no ambito da resposta a crise.'®

Para garantir que as pessoas com deficiéncia possam realizar inquéritos em pé de igualdade com

os outros, os formatos e ferramentas utilizados devem ser acessiveis. Isto inclui a utilizacdo de
linguagem simples e adequada ao contexto nos questionarios, em vez de termos altamente técnicos,
a disponibilizacdao de adaptacdes razodveis, como intérpretes de lingua gestual, e a garantia de que as
ferramentas digitais de recolha de dados sao compativeis com os leitores de ecra.

Prdticas inclusivas para os inquiridos:

A participacao efectiva e significativa dos inquiridos pode:

* assegurar que as pessoas, em toda a sua diversidade, estdo representadas nos dados e
» atenuar a natureza extractiva do processo de recolha de dados

Uma representacdo equilibrada exige que tanto a identificacdao (ver capitulo 3, pp. 34-46)

como a recolha de dados sejam inclusivas - com instrumentos e protocolos de recolha de dados
cuidadosamente concebidos para ter em conta as diversas necessidades de acessibilidade.
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Praticas de Inclusao de Pessoas com

Deficiéncia e ldosos na Recolha de Dados

No caso das pessoas com deficiéncia e dos idosos, os individuos podem ter deficiéncias auditivas,
visuais, de mobilidade, cognitivas, psicossociais, outros tipos de deficiéncias ou uma combinacao
destas. Mesmo quando os critérios formais de exclusao sao eliminados, as pessoas com deficiéncia
e 0s idosos podem estar sub-representados se os métodos e a logistica da recolha de dados nao
proporcionarem adaptacdes razoaveis.

Liderar ou participar na recolha de dados pode capacitar as pessoas com deficiéncia e os idosos e
incentivar uma melhor compreensao das necessidades especificas dos inquiridos com deficiéncia

e dos inquiridos idosos. Além disso, esse envolvimento pode reduzir o caracter intrusivo da recolha
de dados. Por exemplo, as perguntas sobre saude mental foram referidas como sendo sensiveis em
determinados contextos devido ao estigma.’” O equilibrio do fluxo de informacdo também pode
ajudar a mitigar a natureza extractiva da recolha de dados - por exemplo, através de referéncias (ver
capitulo 4, pp. 47-58).

Questoes Orientadoras:
As perguntas seguintes estao diretamente relacionadas com o contetido desta sec¢do.

¢ Como é que a recolha de dados pode ser mais inclusiva para enumeradores e inquiridos
com deficiéncia ou enumeradores/respondentes mais velhos?

¢ Que papel podem desempenhar os enumeradores com deficiéncia na promoc¢do da
inclusao da deficiéncia a nivel comunitario?

¢ Que medidas podem ser tomadas para mitigar a natureza extractiva da recolha de
dados?

¢ Como é que as praticas inclusivas de recolha de dados promovem a participacdo das
populacdes afectadas e a agenda da localizacdo?
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Praticas de Inclusao de Pessoas com

Deficiéncia e ldosos na Recolha de Dados

Estratégias

A recolha de dados inclusiva em relacao a deficiéncia e a idade avancada visa uma participacao
significativa e efectiva tanto dos enumeradores como dos inquiridos. Algumas estratégias para a
recolha de dados inclusiva foram testadas no projeto “Data that Matters”:

As pessoas com deficiéncia como modelos a seguir

A recolha de dados foi coordenada por uma organizacdo de pessoas com deficiéncia (OPD), com
pessoas com deficiéncia e idosos na lideranca. Para além de promover uma participacao significativa e
eficaz dos membros da OPD, a abordagem tinha como objetivo capacitar as pessoas com deficiéncia
e as pessoas idosas como enumeradores. Além disso, esperdvamos que os entrevistados que também
enfrentam barreiras funcionais se sentissem mais confortaveis e representados ao interagir com
enumeradores que podem partilhar experiéncias semelhantes. Esta ligacao, por sua vez, levou a uma
troca mais positiva e aberta durante a recolha de dados.

Organizac¢ao das pessoas com deficiéncia e a lente da inclusao

A sensibilizacdo para a deficiéncia deve ser abordada desde o inicio de um programa de recolha de
dados, por exemplo, durante as sessdes de formacao para enumeradores e facilitadores. Isto pode
ser conseguido sensibilizando os enumeradores através de actividades de dramatizacdo, em que se
deparam com cenarios desafiantes que envolvem barreiras de acessibilidade e comunicacao. Através
destes exercicios, podem experienciar potenciais obstaculos em primeira mao e criar estratégias de
colaboracao para solucdes. Também € importante reconhecer a diversidade de tipos de deficiéncia,
assegurando que os enumeradores compreendem as necessidades distintas associadas a cada uma -
ou seja, com o objetivo de proporcionar adaptacdes razodveis. Para além disso, ndo se deve assumir
automaticamente que as pessoas mais velhas sdo ancidos ou lideres da comunidade, uma vez que
esta distincdo varia consoante os individuos e os contextos.

Comunicacgao inclusiva e acessivel

As barreiras linguisticas, os problemas de traducdo, as baixas taxas de literacia e as deficiéncias
auditivas e de fala constituem desafios significativos para uma comunicacao eficaz durante a recolha
de dados. E essencial trabalhar em estreita colaboracdo com os enumeradores, uma vez que estes
traduzirdo as perguntas para as linguas locais, fornecerdao o contexto e utilizardo linguagem gestual
ou livros ilustrados quando necessario. A revisao do questionario com os enumeradores garante que
eles compreendem totalmente as perguntas e cria uma oportunidade para sugerirem melhorias que
simplifiguem e contextualizem a linguagem utilizada.
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Praticas de Inclusao de Pessoas com

Deficiéncia e ldosos na Recolha de Dados

Referéncias dos inquiridos

O fornecimento de referéncias ajuda a equilibrar a natureza extractiva da recolha de dados,
oferecendo beneficios tangiveis aos inquiridos. Num contexto de resposta humanitaria, ajudar as
pessoas em necessidade é uma obrigacdo. Quando uma organizacao ou individuo ndo pode prestar
ajuda direta, encaminhar as pessoas para outras organizacdes pode cumprir esta responsabilidade.
A recolha de dados oferece uma oportunidade valiosa para fornecer estes encaminhamentos,
assegurando que os inquiridos beneficiam da sua participacao.

Aprendizados

Seguem-se as principais aprendizagens do projeto “Data That Matters” na area das Praticas de
Recolha de Dados Inclusivas para Pessoas com Deficiéncia e ldosas:

As pessoas com deficiéncia como figuras de exemplo

Sucesso: Durante as Revisdes Pds-Acao, as pessoas com deficiéncia que participaram como
enumeradores na recolha de dados relataram sentir-se capacitadas pelas competéncias aprendidas e
pela experiéncia adquirida.

Sucesso: Os enumeradores mais velhos e os enumeradores com deficiéncia também relataram ter
sentido uma mudanca positiva ha percecao que a comunidade tem das pessoas com deficiéncia e do
qgue elas podem alcancar.

Organizac¢ao das pessoas com deficiéncia e a lente da inclusao

Sucesso: Os membros da OPD sao especialistas em inclusao. A lideranca do processo de recolha de
dados ajudou a garantir que a deficiéncia ndo fosse abordada de uma perspetiva médica.

Falha: Apesar de todos os enumeradores serem membros da OPD, de metade deles serem pessoas
com deficiéncia e de a equipa incluir pessoas idosas, houve uma tendéncia para enfatizar as
dimensodes gerais do inquérito em vez dos aspectos de inclusao da deficiéncia e da idade avancada.
Mesmo quando os coordenadores de campo e 0s principais enumeradores estavam envolvidos no
teste do inquérito, ndo havia uma lente de inclusao automatica aplicada por pessoas com deficiéncia,
pessoas idosas ou organizacdes representativas. Isto realca a necessidade de formacao especifica
e pratica sobre a ligacao entre as sec¢des do questionario e a inclusao da deficiéncia ou do idoso,
independentemente da formacao do enumerador.

Comunicagao inclusiva e acessivel

Falha: A utilizacdo de livros ilustrados para fins de inquérito revelou-se um desafio, em especial com
pessoas mais velhas.
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Praticas de Inclusao de Pessoas com

Deficiéncia e ldosos na Recolha de Dados

Sucesso: A linguagem simples facilitou a traducado para a lingua local, Makhuwa, melhorando a
comunicacao em geral.

Um obstaculo significativo salientado pelos inquiridos mais velhos e pelos inquiridos com deficiéncia
foi a falta de op¢cbes de comunicacao acessiveis no atual contexto humanitario.

Sucesso: As ferramentas digitais de recolha de dados com compatibilidade com leitores de ecra
garantiram que os enumeradores com deficiéncias visuais pudessem executar eficazmente o
questionario.

Embora as adaptacdes razodveis, como a disponibilizacdo de um intérprete de lingua
gestual, tenham permitido que os enumeradores com deficiéncias auditivas ou de fala participassem
na recolha de dados, alguns inquiridos com deficiéncias semelhantes nao falavam lingua gestual, o
que limitou a sua participacao plena.

Referéncias dos inquiridos

Sucesso: 60% dos inquiridos receberam um encaminhamento. Este facto foi considerado benéfico
pelos inquiridos, que partilharam amplamente a percecao de que a comunicacao nao &, muitas vezes,
suficientemente acessivel nas areas inquiridas. Os encaminhamentos centraram-se nos servicos de
WASH e de saude.

Recomendacoes

Pessoas com deficiéncia como figuras de exemplo

Participar ou liderar a recolha de dados pode ser uma experiéncia de capacitacao, ajudando a
moldar positivamente as percepcdes da comunidade sobre a deficiéncia e a idade avancada. As
ONG internacionais podem desempenhar um papel fundamental através do apoio técnico aos
OPDs e OPAs, oferecendo conhecimentos especializados e facilitando a co-criacao e adaptacao de
ferramentas para a recolha de dados. Apds a recolha de dados, podem ser utilizadas analises pos-
acao e métodos participativos para captar e desenvolver os conhecimentos e as aprendizagens do
pProcesso.

Organizac¢ao das pessoas com deficiéncia e a lente da inclusao

As Organizacdes de Pessoas com Deficiéncia (OPD) podem nado estar presentes em todos os
contextos de emergéncia. No entanto, continua a ser essencial envolver as pessoas com deficiéncia na
recolha de dados. A formacdo especifica sobre a ligacdo entre perguntas especificas no instrumento
de recolha de dados e a inclusdo de pessoas com deficiéncia e idosos é fundamental, mesmo quando
0s enumeradores sdo especialistas em inclusao. Os exercicios de dramatizacdo e de simulacdo de
entrevistas podem ser muito eficazes para este efeito.

24



2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a Acdo Humanitaria

Praticas de Inclusao de Pessoas com

Deficiéncia e ldosos na Recolha de Dados

Comunicacao inclusiva e acessivel

A utilizacdo de uma linguagem simples é uma forma eficaz de apoiar a participacao. Os formatos

de comunicacao alternativos, como os livros ilustrados, requerem um investimento significativo no
desenvolvimento e teste para determinar a melhor apresentacao. Proporcionar adaptacdes razoaveis
é essencial tanto para os enumeradores como para o0s inquiridos, embora possa ser mais dificil de
conseguir para os inquiridos. E necessario um planeamento e uma consideracdo cuidadosos para
garantir os melhores resultados possiveis em termos de inclusdo. A realizacao prévia de investigacao
no terreno em pequena escala pode ajudar a identificar estratégias promissoras para adaptacoes
razodveis eficazes - por exemplo, para pessoas com deficiéncias auditivas e/ou de mobilidade.

Referéncias dos inquiridos

Utilize o inquérito como uma oportunidade para fornecer referéncias, o que ajuda a equilibrar a
natureza de outro modo extractiva da recolha de dados. Considere a integracdo de referéncias em
mecanismos de feedback quando apropriado.’®
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Praticas de Inclusao de Pessoas com

Deficiéncia e ldosos na Recolha de Dados

Intervenientes

Mapeamento dos Intervenientes: Utilizadores e Fornecedores de Dados

O diagrama mostra o leque de partes interessadas envolvidas no ecossistema humanitario, tal como
reconhecido pelo projeto Data That Matters. Abrangendo comunidades, sociedade civil, governos,
organizacdes internacionais e universidades, estes intervenientes sao parte integrante como
contribuintes e utilizadores de dados. Os seus esforcos centram-se na implementacao de abordagens
inclusivas da deficiéncia e da idade avancada para a amostragem e recolha de dados, assegurando a
participacdo significativa destes grupos ao longo do processo.
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Partilha e Anadlise de Dados

Contexto

Os dados sao fundamentais para compreender as necessidades das populacdes afectadas, o contexto
operacional e a resposta humanitaria. Os dados desempenham um papel fundamental em todo o ciclo
do programa e apoiam ainda os esforcos de sensibilizacao e investigacao.

Partilha de Dados

Além de gerar novos dados, os dados existentes também precisam de ser eficazmente partilhados
entre os actores humanitarios. De facto, quando se analisa o “problema dos dados” para a inclusao da
deficiéncia e dos idosos na acao humanitaria, uma questao central é a partilha de dados (ver capitulo
1, pp. 6-11).

Nos ultimos anos, foram desenvolvidas praticas de dados abertos para a recolha, partilha e utilizacdo
de dados que estao livremente disponiveis e acessiveis a qualquer pessoa envolvida ou afetada

pelo trabalho humanitario. Fundamentalmente, os dados abertos sdo normalmente fornecidos em
formatos abertos que permitem um acesso, uma analise e uma utilizacdo faceis, com o objetivo
adicional de melhorar a transparéncia e a atualidade, reforcar a coordenacao entre os intervenientes
humanitarios e informar a tomada de decisdes para respostas mais eficazes as crises. Como tal, os
dados abertos podem oferecer um quadro para colmatar as lacunas de dados sobre a inclusdo da
deficiéncia e dos idosos.

O Intercambio de Dados Humanitarios (HDX) do UN-OCHA fornece atualmente um hub centralizado
para dados abertos, permitindo aos actores humanitarios partilhar, aceder e analisar dados de varias
fontes. No momento da redacdo do presente documento (novembro de 2024), o HDX alojava mais de
800 conjuntos de dados com dados especificos sobre deficiéncia e aproximadamente 200 conjuntos
de dados com dados especificos sobre idosos.

Andlise de Dados

Para alimentar a programacao humanitaria e as iniciativas de sensibilizacao ou de investigacao, os
dados devem ser transformados em provas acionaveis. A garantia de normas comuns de analise pode
melhorar a comparabilidade e a partilha de resultados entre os intervenientes, proporcionando uma
compreensdao comum das necessidades e do contexto humanitarios.

A semelhanca dos dados abertos, o codigo aberto para a acdo humanitdria envolve a utilizacao
e criacao de software, ferramentas e recursos com coédigo acessivel ao publico que qualquer
pessoa pode utilizar, modificar e distribuir livremente. Esta abordagem aumenta a colaboracao,
a transparéncia e a inovacado no sector humanitario, permitindo solucdes mais rapidas, rentaveis,
adaptadas localmente e escaldveis para responder a necessidades urgentes.
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Partilha e Anadlise de Dados

Facilitar a andlise de dados relevantes sobre a deficiéncia e a idade avancada pode apoiar 0s
esforcos para estabelecer as melhores praticas e obter dados significativos e aciondveis para a acao
humanitaria.

Questoes Orientadoras:
As perguntas seguintes estao diretamente relacionadas com o contetido desta sec¢do.

¢ Como é que os dados relevantes sobre a deficiéncia e a idade avancada podem ser
partilhados eficazmente entre os intervenientes humanitarios? Quais sao os beneficios?

¢ Que solucdes podem ser postas em pratica para facilitar uma analise rigorosa dos dados
relativos a deficiéncia e a idade avancada em contextos humanitarios?

¢ Como é que a propria andlise pode ser mais inclusiva para as pessoas com deficiéncia e
para 0s idosos?
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Partilha e Anadlise de Dados

Estratégias

Os dados sobre a idade avancada e a deficiéncia relevantes para os contextos humanitarios devem
ser eficazmente partilhados entre os intervenientes relevantes para apoiar uma resposta adaptada
e coordenada. Da mesma forma, devem ser implementadas ferramentas e metodologias comuns

de andlise para garantir a comparabilidade dos resultados e a coordenacao da resposta, de acordo
com as melhores praticas disponiveis para a inclusdo da deficiéncia e da idade mais avancada. E

importante notar que, para serem relevantes para as populacdes afectadas, os dados e as analises
requerem uma linguagem acessivel, aprendizagem e reflexdo, e participacao ativa da comunidade.

Seguem-se algumas estratégias utilizadas pelo projeto “Data That Matters”:

Dados abertos

O projeto visava disponibilizar todos os dados gerados no HDX do UN-OCHA, oferecendo conjuntos
de dados computacionalmente eficientes em formatos abertos, ao mesmo tempo que implementava
as medidas de salvaguarda de dados necessarias antes da sua divulgacao. Para além da partilha de
conjuntos de dados, o projeto procedeu a publicacdo de um painel interativo de acesso livre para
permitir aos utilizadores explorar alguns dos dados e resultados da implementacdo do SIRA."

Andlise dos dados desagregados por deficiéncia e idade avancada

As analises devem ir além da saude para explorar outras dimensdes da deficiéncia e da idade
avancada em contextos humanitarios. Ao incluir dados qualitativos e quantitativos, o projeto visava
também captar a experiéncia vivida da deficiéncia e da idade avancada em relacdo ao acesso a ajuda
humanitaria. Todas as analises incluiam a desagregacao por deficiéncia e idade avancada, com outras
desagregacdes por sexo e estatuto de deslocacao para investigar a interseccionalidade.

Cdodigo aberto

A ferramenta de recolha de dados e o cédigo informatico utilizado para desenvolver as ferramentas
de andlise de dados devem ser disponibilizados gratuitamente em linha. Isto inclui o cédigo utilizado
para desenvolver a aplicacdo web interactiva/painel de controlo desenvolvido para a analise dos
resultados do SIRA." Para além de promover a adaptacdo e a adocdo de ferramentas, esta abordagem
visa facilitar o desenvolvimento colaborativo de cédigo e a melhoria da aplicacdo Web/painel de
analise. Todas as andlises devem basear-se em ferramentas gratuitas e de cédigo aberto, como R,
Python e modelos de inteligéncia artificial (I1A) de cédigo aberto.

Aprendizagem emergente

O projeto visava captar as principais aprendizagens em torno da inclusao da identificacdo e da
recolha de dados com enumeradores e outros membros da OPD. O projeto também visava analisar e
interpretar os resultados e as conclusdes com os membros da OPD, especialmente no que diz respeito
as barreiras e aos facilitadores que as pessoas com deficiéncia e os idosos enfrentam no acesso a
assisténcia humanitaria.
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a A¢cao Humanitaria

Partilha e Anadlise de Dados

Aprendizados

Seguem-se as principais aprendizagens do projeto “Data That Matters” na drea da partilha e analise
de dados.

Dados abertos

Sucesso: Entrevistas com informadores-chave e discussdes em grupos de discussdo com actores
humanitarios em Mocambique destacaram a procura de uma base de dados centralizada ou de um
repositorio para a partilha de dados relevantes sobre a deficiéncia e a idade avancada. Neste projeto,
os dados poderiam ser rapida e eficazmente partilhados através da plataforma Humanitarian Data
Exchange (HDX) do UN-OCHA.

No entanto, a desagregacao por deficiéncia e idade contribuiu para um risco ndo
negligenciavel no ambito do controlo da divulgacao estatistica.” Isto afectou o processo de partilha
de dados, a formatacao dos dados subjacentes e, mais importante ainda, o tipo de desagregacao
de dados que podia ser disponibilizado, reduzindo a utilidade dos dados publicados para outras
organizacoes. Esta questao foi resolvida fornecendo dados a pedido através do HDX connect.
Sucesso: Os resultados foram partilhados de forma eficaz através de uma aplicacdo interactiva
em linha, que permitiu o0 acesso a elementos-chave dos dados, garantindo simultaneamente
a salvaguarda da privacidade e a capacidade de explorar os resultados sem necessidade de
conhecimentos avancados de analise de dados.

Analise dos dados desagregados por deficiéncia e idade avancada

Sucesso: As perguntas do Grupo de Washington (WG), selecionadas tanto do conjunto curto (WG-
SS) como do conjunto alargado (WG-ES), foram efetivamente utilizadas para desagregar dados em
todos os dominios funcionais selecionados ou em dominios funcionais especificos. Foi calculada
uma prevaléncia global da deficiéncia e comparada com os resultados obtidos através da inclusao
ou exclusdo de dominios funcionais especificos - por exemplo, para avaliar o impacto dos dominios
psicossociais na prevaléncia da deficiéncia nos campos de deslocados internos.

Sucesso: Os dados qualitativos complementaram a informacao do GT e a desagregacao por idade e
sexo, oferecendo uma visao dos processos subjacentes as diferencas observadas.

Falha: Infelizmente, o projeto nao teve oportunidade de fornecer feedback e discutir os resultados
com as comunidades afectadas, para além das organizacdes representativas, antes do seu termo
previsto.

Cddigo aberto

Sucesso: Todo o codigo relevante desenvolvido no projeto foi partilhado com éxito em linha,
gratuitamente, no GitHub.v

Sucesso: A aplicacdao Web desenvolvida para a visualizacdo interactiva dos resultados desagregados
por deficiéncia e idade era facilmente acessivel aos utilizadores a partir de um PC ou de um
smartphone.
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a A¢cao Humanitaria

Partilha e Anadlise de Dados

Garantir a interatividade do painel de instrumentos limitou os tipos de analises
e visualizacdes que podem ser apresentadas. De facto, a manutencdo da coeréncia dos dados
apresentados, a garantia de que a informacao é facilmente digerivel sem conhecimentos
especializados e a garantia de renderizacao, tudo isto colocou restricoes significativas a concecao.
Outros formatos e layouts poderiam ter facilitado ainda mais a interpretacdo e a utilizacdo dos
resultados para a inclusao de pessoas com deficiéncia e idosos.

Aprendizagem emergente

Sucesso: As revisdes pds-acdo e os seminarios de reflexdo deram a todos os enumeradores a
oportunidade de partilhar a sua experiéncia pessoal do inquérito e os resultados que esperavam da
sua participacado. Os enumeradores portadores de deficiéncia e os enumeradores idosos partilharam
ideias sobre o sentimento de empoderamento resultante da participacdo no exercicio de recolha de
dados e sobre a imagem positiva das pessoas portadoras de deficiéncia e dos idosos projectada a
nivel da comunidade. De um modo geral, os workshops destacaram os pontos fortes e as deficiéncias
da ferramenta e do processo de recolha de dados em termos de eficacia e inclusao.

Recomendac¢oes

Dados abertos

A partilha de dados no Humanitarian Data Exchange (HDX) do UN-OCHA é uma abordagem eficaz
para disponibilizar informacdes valiosas a outras organizacdes humanitarias. Quando se utiliza o
SIRA ou se partilham dados de inquéritos individuais ou aos agregados familiares de uma forma mais
geral, é necessario aplicar previamente técnicas de divulgacao estatistica relevantes para garantir a
privacidade e a protecao dos inquiridos. O HDX efectua essa andlise quando os utilizadores assinalam
os dados como potencialmente sensiveis durante o carregamento.' Inevitavelmente, a partilha de
dados acarreta riscos de salvaguarda que devem ser cuidadosamente mitigados.

Andlise dos dados desagregados por deficiéncia e idade avan¢cada

A anadlise deve basear-se na desagregacdo disponivel dos dados por deficiéncia e idade avancada,
juntamente com o sexo e outras carateristicas relevantes da populacao, como a situacao de
deslocacao. A investigacdo da interseccionalidade dos dados é extremamente importante. A
utilizacdo de métodos mistos potencia os pontos fortes relativos dos métodos quantitativos e
qualitativos, realcando os pontos comuns e as especificidades entre 0s grupos, ao mesmo tempo que
fornece informacdes valiosas sobre 0s potenciais processos que explicam as diferencas observadas.

Cddigo aberto

Participar no desenvolvimento e na partilha de ferramentas de fonte aberta para apoiar os esforcos
de transparéncia no que diz respeito as andlises e a producao de resultados para a tomada de
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2. Criando Ecossistemas de Dados Inclusivos para a Acdo Humanitaria

Partilha e Anadlise de Dados

decisdes com base em provas no contexto humanitario. Ao fazé-lo, apoiar o alinhamento entre os
intervenientes e facilitar o acesso de terceiros a solucdes técnicas rentdveis. As ONG internacionais
podem desempenhar um papel unico de apoio técnico, ajudando as organizacdes locais mais
pequenas a adaptar e utilizar ferramentas de fonte aberta de Ultima geracdo. Utilizar as ferramentas
de fonte aberta disponiveis - por exemplo, para o controlo da divulgacao de estatisticas.?° O
ecossistema de fonte aberta permite que os utilizadores acedam a tecnologias e metodologias
avancadas gratuitamente e com o apoio de documentacao substancial.

Aprendizagem emergente

Assegurar que as revisdes pos-acao e os seminarios de reflexdo facam parte do ciclo do inquérito,

de modo a proporcionar um meio de captar a aprendizagem emergente sobre praticas inclusivas. Os
métodos de co-criacdo podem capacitar as pessoas com deficiéncia, 0s idosos e as suas organizacdes
representativas para definirem os seus proprios objectivos de andlise de dados e de aprendizagem
(ver capitulo 2, pp. 12-33).
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Partilha e Anadlise de Dados

Intervenientes

Mapeamento dos Intervenientes: Utilizadores e Fornecedores de Dados

O diagrama descreve 0s principais intervenientes no ecossistema humanitario, tal como identificados
pelo projeto Data That Matters. Estas partes interessadas abrangem um vasto espetro, incluindo
comunidades, sociedade civil, governos, organiza¢cdes internacionais e universidades, que
desempenham papéis tanto de utilizadores como de fornecedores. O seu envolvimento apoia a
analise e divulgacado de dados que reflectem as experiéncias e necessidades das pessoas com
deficiéncia e dos idosos.
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SIRA: Ferramenta de
Avaliacao Rapida e Inclusiva
dos Obstaculos e Factores
que Facilitam o Acesso a
Assisténcia Humanitaria
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A Ferramenta SIRA (Inquérito Para
uma Avaliacdao Rapida Inclusiva)

A Ferramenta Avaliacdo Rapida Inclusiva (SIRA) tem por objetivo identificar as barreiras e os factores

que facilitam o acesso das pessoas com deficiéncia e dos idosos a ajuda humanitaria. O instrumento é:

* Simples - para garantir uma recolha de dados acessivel e simples em contextos complexos.

* Flexivel - para se adaptar as diversas necessidades e contextos, mantendo o alinhamento e uma
infraestrutura comum

* Informativo - fornece informacdes essenciais sobre dreas prioritarias para uma acao humanitaria
mais inclusiva.

» Raépida - o formato digital e os principios de dados abertos asseguram uma forte reducdo do
tempo de entrega dos dados as provas.

Esta ferramenta de métodos mistos utiliza dados quantitativos e qualitativos para identificar padrdes
e investigar experiéncias vividas e/ou a ndo linearidade dos processos que ocorrem no terreno.

Sao utilizados principios de dados abertos e de fonte aberta para garantir que as ferramentas possam
ser adaptadas e adoptadas por outros intervenientes - incluindo para a recolha e andlise de dados

- e que os dados e as principais conclusdes sejam disponibilizados as comunidades humanitaria e
académica num formato comum.

Os principios de concecdo foram definidos de baixo para cima, de forma colaborativa:

* Concecao centrada no ser humano com actores humanitarios, OPDs, ONGs e trabalhadores no
terren;

* Pesquisa de campo nos campos de deslocados internos de Cabo Delgado, Mocambique, e
pesquisa documental sobre o atual estado da arte nos meios académicos e profissionais

* Desenvolvimento em colaboracdo de uma Teoria da Mudanca envolvendo actores humanitarios,
OPDs, ONGs e universidades;

» Testes cognitivos e de campo exaustivos.

A SIRA pode ser utilizada em diversos contextos humanitarios e € adequada ao longo de todo o ciclo
de resposta a emergéncia - embora menos no inicio da emergéncia, quando os constrangimentos
situacionais podem limitar o acesso a informacdo e formacao chave. No inicio da emergéncia, o
mapeamento e o fornecimento de referéncias (ver capitulo 4, pp. 47-58) e a adaptacdo das Perguntas
do Grupo de Washington a lingua local (pagina seguinte) podem nao ser viaveis.
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Adaptando as Perguntas do
Grupo de Washington (WGQ)

As Perguntas do Grupo de Washington sdo ferramentas normalizadas concebidas para identificar
pessoas com deficiéncia, avaliando as incapacidades funcionais em areas-chave, conhecidas

como dominios funcionais. Em vez de diagnosticar condicdes médicas, estas perguntas adoptam

o modelo social da deficiéncia, tal como definido na Convencao das Nacdes Unidas sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia.?' Esta abordagem baseia-se na Classificacao Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude da Organizacao Mundial de Saude.??

As Perguntas do Grupo de Washington (WGQ) provaram ser eficazes na producao de dados
comparaveis a nivel internacional sobre a prevaléncia da deficiéncia, fornecendo estimativas precisas
do numero de pessoas com deficiéncia nas populacdes afectadas. Isto melhora a avaliacao das
necessidades e a mobilizacdo de recursos.?®* As perguntas sdo Uteis para estimar a prevaléncia da
deficiéncia nas areas-alvo e para associar as deficiéncias funcionais a barreiras especificas e a factores
que facilitam o acesso das pessoas a assisténcia humanitaria.

Os principais ensinamentos da implementacado das perguntas do Grupo de Washington no projeto

“Data that Matters” incluem

* Aimportancia de incluir os dominios funcionais de saude mental do conjunto alargado de
perguntas do Grupo de Washington.

* Aimportancia de incorporar os dominios funcionais da dor e da fadiga para garantir a inclusdo dos
idosos.

Nem todos os dominios funcionais foram incluidos; foram utilizados 5 dos 6 dominios do conjunto
curto, juntamente com quatro dominios adicionais do conjunto alargado.

Conclusoes sobre a prevaléncia:

As perguntas do Grupo de Washington revelaram-se muito eficazes no rastreio de problemas de
saude mental, como a ansiedade, a depressao e a fadiga, bem como de deficiéncias relacionadas
com o funcionamento intelectual, a visdo, a mobilidade e a dor. No entanto, foram menos eficazes na
identificacdo de deficiéncias auditivas.

Embora as perguntas avaliassem com éxito as deficiéncias “invisiveis”, como as relacionadas com a
salde mental, pareciam menos precisas na captacdo de certas deficiéncias “visiveis”, incluindo as
deficiéncias auditivas.

E importante reconhecer que estas perguntas sao apenas uma componente do processo de avaliacao,

com resultados potencialmente influenciados por factores como métodos de recolha de dados,
abordagens de amostragem e enviesamentos de resposta.
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Obstaculos e Capacitadores

As pessoas com deficiéncia e os idosos enfrentam barreiras especificas em contextos humanitarios
que aumentam os seus riscos, exacerbando as ameacas e vulnerabilidades existentes. Essas barreiras
podem ser de atitude, ambientais ou institucionais.?®> Enquanto os obstaculos impedem o acesso

a assisténcia humanitaria, os factores de promocdao proporcionam mecanismos que facilitam esse
acesso. E importante referir que os factores dinamizadores contribuem para melhorar a resiliéncia
individual em contextos humanitarios.?

Os dados e as evidéncias sao cruciais para compreender e abordar as barreiras e os factores que
permitem que as pessoas com deficiéncia e os idosos encontrem. A recolha de dados inclusivos é
destacada como uma das ac¢des-chave nas Diretrizes do IASC sobre a Inclusdo de Pessoas com
Deficiéncia na A¢cdo Humanitaria.?®

O SIRA (Survey for Inclusive Rapid Assessment) foi desenvolvido para avaliar as barreiras e 0s
factores facilitadores existentes, tanto em todos os inquiridos como em grupos especificos, utilizando
dados desagregados por sexo, idade e deficiéncia. Esta dupla abordagem justifica-se nao so pelas
consideracoes logisticas da recolha de dados com amostras aleatdrias, mas também pelo objetivo de
apoiar tanto a integracdo como as estratégias especificas de inclusdo na acdo humanitaria.

A avaliacao das barreiras e dos factores facilitadores vai além de uma simples avaliacdo da deficiéncia
centrada na saude. Por conseguinte, esta dupla abordagem pode ser efetivamente implementada

no ambito do SIRA para proporcionar uma compreensao mais abrangente da inclusdo em contextos
humanitarios.
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Obstaculos e Capacitadores

Principais conclusdes do SIRA no projeto “Data that Matters”:

* Integracao da deficiéncia: muitos dos principais obstaculos e factores de promo¢dao eram comuns
a pessoas com e sem deficiéncia e a pessoas de diferentes idades e de ambos 0s sexos. Devem ser
implementadas estratégias e respostas comuns que sejam inclusivas.

* Abordagem direcionada: algumas barreiras e facilitadores eram especificos das pessoas com
deficiéncia e dos idosos - por exemplo, em torno da acessibilidade fisica das instalacdées WASH e
do transporte para pessoas com deficiéncia.

* Principais obstaculos e factores de promog¢ao expressos a nivel do agregado familiar: a
avaliacao também foi realizada a nivel individual, mas as respostas abrangeram sempre uma
dimensao mais ampla que é comum a unidade do agregado familiar. Para avaliar apenas um
grupo-alvo especifico, as Discussdes de Grupos Focais podem oferecer meios complementares
para avaliar as respostas especificas do grupo-alvo.
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Dados Qualitativos e Quantitativos

Os métodos mistos permitem a caraterizacao de padrdes e tendéncias a um nivel agregado através
de questdes quantitativas, enquanto as questdes qualitativas investigam os processos nao lineares
responsaveis por esses padrdes e tendéncias observados numa populacado. Os dados qualitativos
permitem uma melhor compreensdo das experiéncias vividas pelos individuos.

O Inquérito para uma Avaliacdo Rapida Inclusiva (SIRA) é um inquérito de métodos mistos que
combina questdes quantitativas e qualitativas. A componente quantitativa do SIRA centra-se

nas perguntas do Grupo de Washington, bem como nas carateristicas sécio-demograficas do
agregado familiar e do individuo, tais como o nivel de educacao e a dimensao do agregado familiar.
A componente qualitativa esta dividida num conjunto de perguntas estruturadas e num conjunto

de perguntas ndo estruturadas. O questionario qualitativo estruturado utiliza uma lista predefinida
de barreiras utilizada pela ferramenta Matriz de Localizacdo de Deslocacdes da Organizacdo
Internacional para as Migracdes, desenvolvida em conjunto com o ACNUR, a UNICEF e a Humanity &
Inclusion.™ Esta informacao estruturada centra-se nos processos subjacentes as barreiras existentes.
As perguntas qualitativas nao estruturadas centram-se nos factores que facilitam e nas experiéncias
individuais dos inquiridos.

De um modo geral, para além da informacao demografica fundamental a nivel individual e do
agregado familiar, o SIRA visa captar tanto as experiéncias subjectivas como as necessidades dos
individuos. Tudo isto é conseguido no ambito de uma ferramenta de avaliacdo rapida que é facil de
aplicar e utiliza uma linguagem simples.

Porque é que a SIRA utiliza métodos qualitativos para captar as experiéncias vividas pelos
individuos, em particular as pessoas com deficiéncia e os idosos?

As limitacdes na utilizacdo eficaz dos dados relativos a prevaléncia da deficiéncia e a capacidade
funcional para o planeamento e a implementacao de programas foram amplamente comunicadas.”
Embora as perguntas do Grupo de Washington possam identificar deficiéncias funcionais associadas
a dominios-chave, nao se destinam a captar a experiéncia subjectiva de ter uma deficiéncia ou de se
auto-identificar como tal.™

Do mesmo modo, a compreensao das necessidades dos adultos mais velhos - e de como estas podem
diferir das dos individuos mais jovens e das pessoas com deficiéncia - é mais eficazmente conseguida
através das suas proprias vozes. As narrativas pessoais fornecem uma visao mais profunda das suas
experiéncias e desafios unicos.

Na concecdo do SIRA, o projeto Data that Matters aplicou principios de concecao centrados no ser
humano para caraterizar as necessidades de dados de diversas partes interessadas. As actividades
de co-criacao realizadas realcaram a importancia das narrativas individuais na compreensao dos
processos ndo lineares que afectam o acesso a assisténcia humanitaria.
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Abordagem de Design Centrado
no ser Humano (HCD)

O design centrado no ser humano (HCD) é uma abordagem a resolucao de problemas que coloca as
pessoas, o seu contexto e a sua experiéncia no centro do processo. A metodologia HCD utiliza uma
mentalidade empatica, a escuta ativa e abordagens participativas para compreender profundamente
as necessidades das pessoas. Quando aplicada através de uma lente de diversidade e inclusao, a HCD
torna-se uma ferramenta poderosa para responder as diversas necessidades e desafios enfrentados
por individuos com diferentes niveis de deficiéncia, fisica, mental e intelectual.

Como parte da concecdo de uma ferramenta de avaliacao rapida SIRA, foi realizada uma investigacao
de concecao centrada no ser humano com pessoas com deficiéncia e idosos que vivem em campos
de deslocados internos em Cabo Delgado, Mocambique. Foi recolhida informacao sobre as suas
necessidades, barreiras, interesses, capacidades e as suas experiéncias enquanto viviam no campo

e quando foram entrevistadas pelos colectores de dados. Os resultados e aprendizagens recolhidos
foram utilizados como ponto de partida para gerar ideias e recomendacdes para o desenvolvimento
da Ferramenta SIRA.

Ao aplicar o design centrado no ser humano, é necessario ter uma mentalidade aberta para se afastar
de crencas e suposicdes preconcebidas e abrir espaco para percepcdes inesperadas. Compreender
profundamente outra pessoa exige que nos coloquemos no lugar de outra pessoa e descubramos
novas formas de ver. Para o fazer, deve considerar o seguinte:

¢ Empatia: ter uma mentalidade empatica e curiosa permitir-lhe-a ver através dos olhos das pessoas
para quem esta a conceber e compreender a realidade a partir da sua perspetiva.

* Ferramentas participativas: as ferramentas participativas sao Uteis porque permitem que as
pessoas assumam um papel ativo durante um processo de recolha de dados ou uma entrevista.
Com as ferramentas participativas, os entrevistados podem aplicar formas criativas de explicar o
seu ponto de vista, que sdao inovadoras, dando origem a resultados inesperados.

¢ Escuta ativa: quando abordar pessoas na sua investigacao, pratique a escuta ativa para estar
verdadeiramente aberto a ouvir sem interrupcdes ou suposicdes.

* Fazer perguntas aprofundadas: em caso de duvida sobre o significado de certas respostas dadas
pelas pessoas entrevistadas, dedicar algum tempo a aprofundar e perguntar porqué.

« Validar as conclusdes: E essencial ter uma mente aberta e ir além das suposicdes e conclusdes
rapidas. Pode optar por validar as suas conclusées com mais pessoas que enfrentam desafios
semelhantes.

¢ Co-criacdo: Uma estratégia bem sucedida é co-criar o seu questionario de recolha de dados com
pessoas com deficiéncia e envolvé-las ativamente como enumeradores no processo e ao analisar
e tirar conclusdes. Estas pessoas estao mais bem equipadas para fornecer conselhos adequados
para o desenvolvimento de um processo de recolha de dados inclusivo.
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Como Utilizar a Ferramenta SIRA

O SIRA é uma ferramenta digital de recolha de dados que consiste em questionarios individuais e
domeésticos destinados a identificar as barreiras e os factores que facilitam o acesso das pessoas com
deficiéncia e dos idosos a assisténcia humanitaria.

* O questionario do agregado familiar centra-se em informacdes demograficas, tais como as
carateristicas do chefe do agregado familiar, a dimensao do agregado familiar e a situacao de
deslocacao.

* O questionario individual abrange carateristicas sociodemograficas adicionais - incluindo o estado
de saude, o nivel de educacao e o rendimento - bem como as perguntas do grupo de Washington
e as perguntas sobre os obstaculos e os factores que facilitam a experiéncia.

Embora o SIRA tenha sido inicialmente concebido para inquirir tanto pessoas com como sem
deficiéncia em todos o0s grupos etarios, também pode ser aplicado a grupos-alvo especificos, como
por exemplo apenas idosos. Foi testado utilizando uma amostragem estratificada em duas fases, bem
como durante discussdes de grupos de discussao.

E importante salientar que a SIRA foi concebida com base numa estrutura modular, permitindo que a
ferramenta seja adaptada ao contexto especifico de um determinado programa humanitario. A SIRA
precisa de refletir a [dgica da intervencao ao avaliar as barreiras e os facilitadores. Por exemplo, na sua
forma atual, a SIRA centra-se nas barreiras e nos factores que facilitam o acesso a:

* Todos os tipos de distribuicao e servicos humanitarios

* Diferentes oportunidades de subsisténcia

* Servicos de saude sexual e reprodutiva

« Seguranca pessoal

Estas areas de enfoque sao o resultado de
investigacao documental e de actividades

de concecao centradas no ser humano
realizadas em Cabo Delgado, Mocambique.
No entanto, para um programa de WASH
(Agua, Saneamento e Higiene), por exemplo,
as perguntas sobre distribuicao, servicos e
seguranca devem ser especificas aos aspectos
de WASH, enquanto que as perguntas
adicionais sobre meios de subsisténcia e saude
sexual e reprodutiva podem ser omitidas.

A flexibilidade da SIRA tem como objetivo
manter a ferramenta adaptdavel, assegurando
que pode apoiar avaliacdes rapidas das
necessidades, incluindo a deficiéncia e a idade
avancada, em diversos contextos.
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Formacao de Inquiridores

Estratégias de Formacao para os Inquiridores

Embora o SIRA nao tenha sido especificamente concebido para ser implementado apenas por
pessoas com deficiéncia e idosos, o objetivo do projeto Data That Matters era desenvolver uma
ferramenta simples que também pudesse ser utilizada por organiza¢coes baseadas na comunidade -
como Organizagcoes de Pessoas com Deficiéncia (OPDs) e Associacoes de Pessoas Idosas (OPAs).

Para garantir uma utilizacao eficaz da ferramenta, utilizamos as seguintes estratégias de formacao:

1.

Apresentacoes interactivas: Comecar com uma ronda de apresentacdes para compreender 0s
antecedentes dos enumeradores. Isto ajuda a identificar os individuos que podem apoiar 0os outros
e serve como um quebra-gelo para criar coesao na equipa.

Formacao de grupos diversificados: Criar grupos que misturem jovens e idosos, pessoas com e
sem deficiéncia, habitantes da area do inquérito e pessoas de fora, bem como um equilibrio entre
homens e mulheres. Esta diversidade promove o apoio entre pares, tornando a formacao mais
acessivel através de experiéncias partilhadas na utilizacdo de tecnologia, proficiéncia linguistica e
acomodacdes razoaveis.

Moddulos de formacao abrangentes: Isto garante que os enumeradores estdo bem familiarizados
com 0s aspectos conceptuais e operacionais do inquérito e estao a vontade para fazer e registar
perguntas qualitativas.Configuracao e teste de ferramentas digitais: Isto assegura que os
enumeradores estdo bem familiarizados com os aspectos conceptuais e operacionais do inquérito
e que se sentem a vontade para fazer e registar perguntas qualitativas.

Configuracao e teste de ferramentas digitais: Ajudar os enumeradores a configurar contas de
correio eletrdnico, a aceder ao software de recolha de dados e a utilizar tablets ou smartphones.
Incluir formacao sobre carateristicas de acessibilidade, tais como compatibilidade com leitores de
ecra e definicdes de alto contraste para acomodar varias necessidades.

Traducao e sensibilidade linguistica: Realizar traducdes inversas e duplas do contetdo do
inquérito para as linguas locais. Este passo € crucial para evitar o estigma, garantir a sensibilidade
cultural e manter a qualidade dos dados.

Dramatizacdao e pratica de cendrios: Envolva os enumeradores em exercicios de dramatizacéo
extensivos que simulem diversos cenarios - incluindo desafios linguisticos, variacdes demograficas,
diferentes tipos de deficiéncias e orientacdes geograficas - para os preparar para a recolha de
dados no mundo real.

Testes no terreno: Se possivel, realize um teste de campo piloto antes do inquérito real para
garantir que todos os aspectos estdo a funcionar como planeado e para proporcionar aos
enumeradores experiéncia pratica.
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Formacao de Inquiridores

Estratégias para Superar os Desafios

1. ldentificar e capacitar os “Campedes”: Reconhecer os individuos do grupo que demonstram
uma forte compreensao e qualidades de lideranca para actuarem como mentores de pares. Estes
campedes podem orientar e ajudar os outros na utilizacdo de ferramentas e metodologias.

2. Comunica¢ao adaptada: Adaptar os materiais de formacdo e os métodos de comunica¢cdo aos
diferentes grupos etarios e niveis de ensino. Utilizar linguagem simples e recursos visuais para
melhorar a compreensao.

3. Formacao pratica em tecnologia: Fornecer orientacdes passo a passo sobre a utilizacdo de tablets
e ferramentas digitais, desde as operacdes basicas até as funcdes mais avancadas. Dé tempo
suficiente para a pratica.

4. Assisténcia na criacdo de correio eletrénico: Facilitar a criacdo de contas de correio eletrénico
para aqueles que ndo as tém, assegurando que todos tém igual acesso aos recursos digitais.

5. Promover um ambiente inclusivo: Incentivar a paciéncia, a empatia e o respeito mutuo entre os
enumeradores para criar um ambiente de aprendizagem favoravel.

Dicas e Truques para Enumeradores

* Trabalhar em pares: Sempre ande em pares, de preferéncia com trajes organizacionais, para
garantir visibilidade e credibilidade. Isto ajuda os inquiridos a reconhecerem que esta oficialmente
a realizar um inquérito em nome de uma organizacao.

* Levar documentos de autorizag¢ao: Tenha copias de autorizacdes ou cartas de lideres
comunitarios indicando a aprovacao para realizar o inquérito na area. Se possivel, mantenha
no seu telemodvel uma gravacdo de voz ou uma mensagem de video dos lideres comunitarios a
expressar 0 Seu apoio.

* Respeitar a dinamica do agregado familiar: Pergunte aos membros do agregado familiar com
quem preferem comecar a entrevista. Assegure-se de que os inquiridos compreendem por que
razao certas partes do inquérito, como as Perguntas do Grupo de Washington, tém de ser feitas a
outros membros do agregado familiar.

¢ Comunicar o valor do inquérito: Explicar os beneficios do inquérito a comunidade, salientando
como a compreensao da situacdo de uma amostra selecionada aleatoriamente pode levar a uma
melhor assisténcia humanitaria para todos.

e Sensibilidade cultural: Tenha em atencdo os costumes, tradicdes e normas sociais locais. Aborde
temas sensiveis com cuidado e utilize uma linguagem culturalmente adequada.

* Manter-se seguro e atento: Esteja atento ao que o rodeia e dé prioridade a seguranca pessoal. Se
uma area parecer insegura, nao prossiga sem avaliar os riscos.

* Manter a confidencialidade: Assegurar aos inquiridos que as suas informacdes serao mantidas
confidenciais e utilizadas apenas para fins de investigacao, defesa e melhoria da programacao
humanitaria.
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Formac¢ao de Inquiridores

* Comunicacdo eficaz e adaptagao razoavel: Utilizar uma linguagem clara e simples. Se houver
barreiras linguisticas, considere a possibilidade de trabalhar com um intérprete local ou com um
contacto da comunidade. Isto é particularmente importante quando as pessoas com deficiéncia
auditiva nao falam uma linguagem gestual formal. Assegurar que é sempre possivel efetuar
adaptacdes razoaveis.

* Preparagao logistica: Certifique-se de que todo o equipamento esta totalmente carregado e a
funcionar antes de sair. Leve consigo 0s materiais necessarios, como blocos de notas, canetas e
pilhas de reserva.

* Facaregularmente um relatério: Apds cada dia de recolha de dados, faca uma reunido com a
sua equipa para discutir os desafios enfrentados e partilhar ideias. Isto pode ajudar a melhorar as
estratégias para os dias seguintes.
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Anadlise de Dados

O SIRA assegura a desagregacao por sexo, idade e deficiéncia de todos os inquiridos. A sua concecao
- orientada por principios de concecdo centrados no ser humano e por investigacao exaustiva -
incorpora 0s dominios funcionais psicossociais do Grupo de Washington, que devem ser incluidos

em todas as analises e na estimativa da prevaléncia da deficiéncia. Recomendamos a utilizacdo de
um limiar de corte de cinquenta anos para definir a idade avancada,?® uma vez que se espera que 0s
contextos humanitarios e de emergéncia sejam dificeis.

A desagregacado permite a comparacao das carateristicas individuais e do agregado familiar das
pessoas com deficiéncia e dos idosos com os perfis médios ou medianos dos dados e/ou outros
grupos.

A analise dos resultados do SIRA centra-se nas barreiras e nos factores que facilitam o acesso

dos individuos a ajuda humanitaria. O SIRA apoia uma abordagem dupla, em que a avaliacdo das
necessidades e do acesso pode servir de base a estratégias de integracao da deficiéncia e dos idosos,
bem como a abordagens direcionadas para a inclusdo. Por exemplo, as metas para a integracao

da deficiéncia podem ser identificadas através da andlise das barreiras e dos factores facilitadores
comuns entre os inquiridos com e sem deficiéncia. Por outro lado, as barreiras e os factores de
facilitacao especificos das pessoas com deficiéncia destacam areas prioritarias para intervencdes
especificas.

O SIRA é uma ferramenta de inquérito destinada tanto a recolha de dados em grande escala como a
contextos mais pequenos, como discussdes de grupos de discussao. Nos inquéritos em grande escala,
podem ser recolhidos volumes significativos de informacao narrativa e qualitativa. As ferramentas de
inteligéncia artificial (IA) generativa podem ser utilizadas para a analise destes dados, desde que as
ferramentas empregues salvaguardem os dados subjacentes.

Melhores Praticas Para Andlise de Dados

A) Andlise de Dados Quantitativos

» Calcular a prevaléncia utilizando as perguntas do grupo de Washington (WGQ)

* Avaliar as contribuicdes dos dominios funcionais: Analisar a contribuicao relativa de cada dominio
funcional - ou conjunto de WGQ - para a estimativa da prevaléncia global.

* Examinar os dominios funcionais relacionados com a idade: Investigar a forma como determinados
dominios funcionais estdo associados a idade, centrando-se em areas como a dor, o bem-estar
psicossocial e a mobilidade. Esta andlise pode revelar tendéncias importantes.
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Anadlise de Dados

B) Analise de Dados Qualitativos

Alavancar modelos de |A para dados nao estruturados: Utilizar modelos de IA de resposta a
perguntas para analisar dados qualitativos ndo estruturados sobre os activadores recolhidos
através do SIRA. Estes modelos podem processar de forma eficiente grandes volumes de texto,
extraindo temas e ideias chave.

Segmentar os dados utilizando a desagregacao: Antes de analisar os dados qualitativos com
ferramentas de |A, segmentar os dados com base em factores sociodemograficos como o sexo, a
idade, o estatuto de incapacidade e o estatuto de deslocado. A desagregacao dos dados garante
que podemos investigar a forma como diferentes grupos enfrentam barreiras e facilitadores.

C) Ferramentas de Andlise Interactivas

Utilizar painéis de controlo interactivos: as ferramentas de analise interactiva sao muito eficazes
para explorar rapidamente os dados do SIRA. Permitem aos utilizadores segmentar e visualizar 0s
dados com base em varias carateristicas sociodemograficas, como o sexo, a idade, a deficiéncia

e a situacao de deslocacdo. Estas ferramentas suportam a consulta dinamica e a visualizacao em
tempo real, tornando a exploracao de dados mais intuitiva e acessivel. Um exemplo de painel de
controlo interativo utilizado para a analise dos resultados do SIRA pode ser encontrado no Painel
de Controlo do SIRA.

Sugestoes Adicionais

Manter Padrées Eticos: ao utilizar ferramentas de |A, garantir que a privacidade e a
confidencialidade dos dados sdo mantidas. Utilizar plataformas seguras ou ferramentas de cédigo
aberto que cumpram os regulamentos de protecao de dados para salvaguardar informacdes
sensiveis.

Capturar Conhecimentos Emergentes com os Envolvidos na Recolha de Dados: envolver os
membros da equipa e as partes interessadas ao longo do processo de anadlise. As suas ideias
podem fornecer um contexto valioso e ajudar a interpretar os resultados de forma mais eficaz (ver
capitulo 2, pp. 12-33).
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4. Dados Para Fins de Sensibilizacdo, Programacdao Humanitaria e Referéncias

Dados Para a Advocacia

A defesa de uma acdo humanitaria inclusiva tem por objetivo garantir a igualdade de acesso de todos
a protecdo, a seguranca e a assisténcia.

Artigo 11 da CDPD,?' declara que todas as medidas necessarias para garantir a protecao e a seguranca
das pessoas com deficiéncia em situacdes de risco, incluindo situacdes de conflito armado,
emergéncias humanitarias e ocorréncia de catastrofes naturais.

A sensibilizacdo para uma acdo humanitaria inclusiva pode ter como alvo:
* Lideres comunitarios

* Governo nacional da zona afetada

* Agéncias da ONU,

* ONGls e ONGNs

* Doadores - incluindo governos

A advocacia consiste em influenciar a mudanca de sistemas e pode ter como objetivo resultados
a longo prazo. Os dados inclusivos ndo conduzem, por si sO, a melhores resultados em termos de
inclusdo. Podem, no entanto, apoiar os esforcos de sensibilizacdo para apoiar estes resultados.

Um ecossistema de dados inclusivo pode apoiar a participacao efectiva e significativa das
populacdes afectadas na acao humanitaria. O envolvimento de organizacdes representativas como
as Organizacdes de Pessoas com Deficiéncia (OPD) e as Associacdes de Pessoas Idosas (OPA)
pode facilitar esta participacdo. Idealmente, isto levaria a que estas organizacdes e outros actores
locais se apropriassem totalmente do processo de producao de dados e liderassem os esforcos de
sensibilizacdao baseados em provas.

Dados inclusivos para a defesa de interesses:

Governos hacionais, zonas afectadas

Agéncias da ONU, ONGIs, ONGNs

Doadores, incluindo governos
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4. Dados Para Fins de Sensibilizacdo, Programacdao Humanitaria e Referéncias

¢ Dados como provas para a advocacia: os dados desempenham um papel crucial no
fornecimento de provas para apoiar os esforcos de advocacia.

¢ A transparéncia e a qualidade aumentam a credibilidade: a transparéncia, juntamente com
dados e metodologias de alta qualidade, reforca a credibilidade das iniciativas de advocacia.

¢ Sistemas de dados centralizados e seguros: estabelecer uma base de dados local
centralizada ou um sistema de nuvem com recolha de dados digitais seguros é importante
para uma gestao de dados eficaz.

¢ Aproveitamento das ligagdes governamentais: sempre que possivel, utilizar ligacdes fortes
entre o sistema de agrupamento humanitario e as agéncias governamentais para reforcar o
trabalho de sensibilizacao.

¢ Areputacao é importante: a reputacdo da organizacdo defensora tem um impacto
significativo no éxito dos esforcos de sensibilizacao.

¢ Importancia dos defensores locais: envolver os defensores locais nos ministérios e agéncias
relevantes é fundamental para fazer avancar os objectivos da advocacia.

¢ Construir aliang¢as: encontrar aliados para apoiar o esforco de advocacia é essencial para
amplificar o impacto.

¢ Incentivar a acao do governo: é importante pressionar o governo a abordar e agir sobre as
barreiras identificadas.
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4. Dados Para Fins de Sensibilizacdo, Programacdao Humanitaria e Referéncias

¢ Garantir a salvaguarda dos dados: tornar totalmente anénimos todos os dados para evitar a
reidentificacdo de individuos em areas afectadas por crises, protegendo assim a sua privacidade e
seguranca.

¢ Utilizar plataformas seguras de partilha de dados, como a Humanitarian Data Exchange (HDX)
do UN-OCHA, para partilhar e gerir dados de forma segura, apoiando os esforcos de salvaguarda
de dados.

¢ |dentificar os pontos de entrada para a sensibilizacao do governo: encontrar vias eficazes para
interagir com o governo para a sensibilizacdo, aumentando o impacto das suas iniciativas.

¢ Desenvolver um plano de a¢ao para os dados com a adesao do governo: criar um plano de acao
abrangente para a gestao de dados e garantir que tem o apoio do governo para facilitar uma
implementacao bem sucedida.

¢ Promover a apropriacao das iniciativas de dados pelo governo para reforcar o empenhamento e
garantir a sustentabilidade a longo prazo.

¢ Ter como objetivo o envolvimento do governo ao mais alto nivel: procurar obter a adesao de
altos funcionarios do governo para permitir um efeito de gota a gota de apoio a todos os niveis do
governo.

¢ Rever e melhorar as praticas de recolha de dados: realizar revisdes exaustivas dos métodos de
recolha de dados. Ao avaliar o papel da sociedade civil na recolha de dados, oferecer ferramentas,
dados e guias passo a passo para apoiar 0 seu envolvimento.
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4. Dados Para Fins de Sensibilizacdo, Programacdao Humanitaria e Referéncias

Dados Para a Advocacia Junto das Agéncias
das Nacoes Unidas, das ONGIs e das ONGN

Aprendizados

*

*

Envolver os campedes locais: Envolver os campedes locais dentro das organizacdes relevantes é
crucial para uma advocacia eficaz.

Encontre aliados: [dentificar e colaborar com aliados fortalece os esforcos de advocacia.
Alavancar as ONGIs para a analise de dados: As Organizacdes Ndo-Governamentais Internacionais
(ONGIs) podem apoiar a analise de dados e ajudar na elaboracao de respostas e pontos de acdo.
Alavancar o Grupo de Protecao: O Grupo de Protecao funciona como uma plataforma chave para
a partilha de provas, resultados e mensagens de sensibilizacao.

Criar grupos de trabalho sobre deficiéncia: Trabalhar com ou criar um grupo de trabalho sobre
deficiéncia no ambito do Grupo de Protecdo é um mecanismo eficaz de sensibilizacao.
Concentrar-se na Programac¢ao Humanitdria e na Mobilizacao de Recursos: A sensibilizacdo

a este nivel centra-se na programacao humanitaria - como a prestacao de servicos - e na
mobilizacao de recursos, incluindo o financiamento.

Utilizar dados sobre a prevaléncia da deficiéncia: Os dados sobre a prevaléncia da deficiéncia,
juntamente com as metodologias utilizadas para os recolher, sdo importantes para a transmissao
de mensagens de sensibilizacao as agéncias da ONU e as ONG.

Avaliar e partilhar dados sobre a deficiéncia psicossocial: Os dados sobre a deficiéncia
psicossocial (saude mental) sdo cruciais e devem ser avaliados e partilhados para fins de
sensibilizacao.

Sensibilizar para as deficiéncias psicossociais: E necessdrio aumentar a sensibilizacdo para o
papel integral das deficiéncias psicossociais entre os tipos de deficiéncia, 0 que exige uma acao
baseada nos principios humanitarios e na Convencao das Nacdes Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD).?’
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4. Dados Para Fins de Sensibilizacdo, Programacdao Humanitaria e Referéncias

Dados Para a Sensibilizacao das Agéncias

das Nacoes Unidas, das ONGIs e das ONGN

*

*

Capacitar as organizacgoes locais: colocar organizacdes representativas - tais como OPDs e OPAs
- em papéis de lideranca para a recolha de dados e mecanismos de coordenacao.

Utilizar os dominios funcionais psicossociais ao utilizar as perguntas do Grupo de Washington e
a0 estimar a prevaléncia da deficiéncia.

Identificar e partilhar os resultados sobre as barreiras e os capacitadores que as pessoas com
deficiéncia e os idosos enfrentam no acesso a assisténcia humanitaria.

Aproveitar as oportunidades de sensibilizacdo: utilizar documentos-chave como a andlise

das necessidades humanitarias e o plano de resposta humanitaria para reforcar os esforcos de
sensibilizacao.

Desenvolver um plano de a¢ao de dados: criar um plano de acao abrangente para a gestdo de
dados, incluindo estratégias de partilha de dados e comunicacao de resultados.

Utilizar normas e plataformas de dados abertos, como o Humanitarian Data Exchange (HDX) do
UN-OCHA, para promover a colaboracao e garantir a partilha segura de dados.

Garantir a prote¢ao dos dados: tornar os dados totalmente anénimos para evitar a reidentificacdo
de individuos em zonas afectadas por crises.
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Dados Para a Advocacia Para os
Doadores - Incluindo os Governos

Aprendizados

2

L 2

Envolver os campeodes locais: envolver os campedes locais nas organizacdes relevantes é crucial
para o éxito dos esforcos de sensibilizacao.

Encontrar aliados: identificar e colaborar com aliados refor¢a e apoia as iniciativas de
sensibilizacao.

Utilizar plataformas e féruns relevantes: a utilizacdo de plataformas e féruns adequados aumenta
a eficacia dos esforcos de sensibilizacao.

Reconhecer os objectivos a curto e a longo prazo: a advocacia deve abordar tanto os objectivos
imediatos como os futuros.

- Objectivos a longo prazo: visar mudancas normativas nas politicas e nos quadros de
financiamento.

- Objectivos a curto prazo: centrar-se na obtencao de financiamento para satisfazer as
necessidades imediatas identificadas em situacdes de crise.

Advocacia a varios niveis: o envolvimento na advocacia a nivel internacional/multilateral,
nacional/agéncia e local/representacdo pode aumentar o impacto global.

Utilizar os principais documentos de apoio: as avaliacdes de crise e 0s planos de resposta
humanitaria sdo essenciais para defender os doadores através do sistema da ONU.
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Dados Para a Advocacia Para os

Doadores - Incluindo os Governos

*

Estabelecer parcerias com organizacoes representativas para obter informacgoes valiosas: obter
conhecimentos em primeira mao sobre os desafios especificos enfrentados pelos grupos-alvo -
como as pessoas com deficiéncia e os idosos. Esta parceria amplifica o impacto ao assegurar que
as populacodes afectadas ndo sdo apenas beneficidrias, mas também agentes activos da resposta
humanitaria.

Responsabilizar os doadores com base em dados e obrigag¢des legais: utilizar dados e provas
para responsabilizar os doadores com base nas obrigacdes legais descritas na Convencado das
Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), especificamente os artigos
11 (situacdes humanitarias), 31 (estatisticas e recolha de dados) e 32 (cooperacao internacional).
Institucionalizar a recolha de dados nos requisitos de financiamento: defender a inclusao de
mandatos de recolha e desagregacdo de dados nos requisitos de financiamento para garantir que
as organizacdes recolhem sistematicamente dados sobre a deficiéncia e a idade avancada.
Envolver os representantes dos doadores no pais: contactar os representantes dos doadores

no pais para defender indiretamente as agéncias das Nacdes Unidas e 0s governos nacionais nas
areas afectadas pela crise.

Utilizar avaliacoes de crises e planos de resposta: utilizar avaliacdes de crises e planos de
resposta humanitaria que incluam dados relevantes sobre a deficiéncia e 0s idosos como
ferramentas nos esforcos de sensibilizacdo dirigidos aos doadores.
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Dados Para uma Programacao
Humanitaria Inclusiva

Os dados desempenham um papel crucial em todas as etapas do Ciclo do Programa Humanitario,
fornecendo provas que informam a tomada de decisdes. As fontes destes dados sao variadas e
dependentes do contexto, abrangendo tanto dados primarios recolhidos em primeira mao como
dados secundarios provenientes de fontes existentes.

Para alcancar a plena inclusividade, de acordo com as Diretrizes do IASC sobre a inclusao de pessoas
com deficiéncia, a acdo humanitaria deve:?3

» Desagregar os dados por deficiéncia

* |dentificar e eliminar as barreiras ao acesso

* Assegurar uma participacao significativa das pessoas com deficiéncia

» Reforcar a capacidade das pessoas com deficiéncia

O SIRA apoia estas quatro accdes essenciais. O SIRA é uma ferramenta de recolha de dados

primarios que pode ser utilizada durante todo o ciclo de vida do programa. Avalia as barreiras e

os facilitadores que os individuos enfrentam no acesso a assisténcia humanitaria, concentrando-

se particularmente nas pessoas com deficiéncia e nos idosos. Para permanecerem relevantes na
programacao humanitaria, as perguntas sobre barreiras tém de ser adaptadas para refletir a estratégia
de implementacao especifica - por exemplo, adaptando-as a sectores como Agua, Saneamento e
Higiene (WASH). Uma vez que as barreiras e os facilitadores podem mudar ao longo do ciclo do
programa, o SIRA pode ser utilizado varias vezes durante a implementacado. Por exemplo, os dados
anteriores a catastrofe podem nao captar toda a extensao das necessidades especificas das pessoas
com deficiéncia apds uma emergéncia.?’

Como ferramenta de avaliacdo rapida, o SIRA é adequado para implementacdo durante a maioria das
fases do ciclo de resposta a crises. A excecao notavel é no inicio de uma crise, devido ao foco parcial
do SIRA no mapeamento de servi¢cos para encaminhamento e participacao significativa de pessoas
com deficiéncia.
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Dados Para uma Programacao
Humanitaria Inclusiva

Abordagem de Via-Dupla

Para conseguir uma acdo humanitaria inclusiva, os esforcos devem centrar-se numa abordagem dupla
que combine programas de integracao inclusiva com intervencoes especificas destinadas a incluir as
pessoas com deficiéncia e 0s idosos.?3 25

O SIRA apoia tanto a integracao da deficiéncia como as intervencdes direcionadas. O SIRA avalia as
barreiras e os factores que facilitam o acesso das pessoas a assisténcia humanitaria. Esta avaliacao
apoia as intervencdes do programa e os esforcos de integracao da deficiéncia.

A integracdo da deficiéncia nos programas garante que a assisténcia humanitaria - incluindo
distribuicdes, servicos e processos - seja acessivel a todos, incluindo as pessoas com deficiéncia. A
aplicacdo dos principios do desenho universal é uma forma de o conseguir.

Ao desagregar os dados por sexo, idade e deficiéncia, o SIRA avalia as barreiras especificas e

os factores que facilitam as pessoas com deficiéncia e os idosos. Ao identificar estas barreiras e
facilitadores especificos, o SIRA facilita intervencdes direcionadas e baseadas em provas. Estas
intervencdes especificas tém como objetivo eliminar as barreiras identificadas e as solucdes podem,
em ultima analise, beneficiar todos.
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Dados Para Referéncias

Prestar assisténcia a pessoas necessitadas é uma obrigacao. Quando uma organizacao ou individuo
ndo pode oferecer ajuda especifica, 0 encaminhamento para outras organizacdes pode cumprir
essa responsabilidade. A recolha de dados apresenta uma oportunidade fundamental para fornecer
essas referéncias aos inquiridos, assegurando que o0 processo ndo é apenas extrativo, mas também
proporciona beneficios imediatos.

Ao mapear os servicos e organizacdes existentes na drea do inquérito antes da recolha de dados, o
SIRA facilita o fornecimento de referéncias aos individuos no final de cada entrevista. As perguntas
do SIRA sobre barreiras e facilitadores, juntamente com a desagregacao por sexo, idade avancada e
deficiéncia, garantem que os encaminhamentos especificos podem ser adaptados a cada inquirido. A
lista de servicos disponiveis e de prestadores de servicos na drea-alvo pode ser obtida previamente
junto dos responsaveis pelos grupos humanitarios.

O fornecimento de referéncias ajuda a equilibrar a natureza extractiva da recolha de dados,
oferecendo beneficios tangiveis aos inquiridos. Esta pratica também reforca a base ética da recolha
de dados, assegurando que os participantes obtém um resultado benéfico do seu envolvimento.

As referéncias podem ser dirigidas a servicos e organizacdes especificos que adoptam uma
abordagem inclusiva da deficiéncia. Informar estas organizacdes de que as pessoas com deficiéncia
estdo a ser encaminhadas para elas facilita uma melhor assisténcia e apoio. Esta comunicacao abre
oportunidades para a realizacdo de ac¢cdes de formacao e de reforco das capacidades da organizacao,
bem como para a sensibilizacdo, a fim de tornar 0s seus servicos mais acessiveis as pessoas com
deficiéncia.
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4. Dados Para Fins de Sensibilizacdo, Programacdao Humanitaria e Referéncias

Dados Para Referéncias

As Organizacdes de Pessoas com Deficiéncia (OPD), as Associacdes de Pessoas Idosas (OPA), as
organizacoes locais e as ONG especializadas podem desempenhar um papel consultivo na promocao
da inclusao das pessoas com deficiéncia e dos idosos. Podem oferecer formacao sobre inclusdo as
organizacoes que recebem encaminhamentos ou participar em actividades de sensibilizacdo para
melhorar a acessibilidade.

Os servicos humanitarios sdo mapeados pela unidade de coordenacao ou pelo lider do agrupamento
através de um processo sistematico de recolha e consolidacdao de informacdes de todas as
organizacoes participantes. Reinem dados sobre quem estd a prestar servicos, que actividades estao
a realizar, onde esses servicos estdo localizados e a quem se destinam (muitas vezes referidos como
os “4Ws”). Esta informacdo é compilada em matrizes ou mapas de mapeamento de servicos, que sdo
regularmente actualizados e partilhados entre as partes interessadas. Estes mapas e matrizes devem
ser utilizados para planear os encaminhamentos.
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FAMOD: Férum das Associacdes Mocambicanas das Pessoas com Deficiéncia.

O painel de controlo interativo pode ser consultado em n-merlaint.shinyapps.io/Analysis_Dashboard/
Controlo Estatistico da Divulgacao (CDE): um conjunto de técnicas e métodos utilizados para proteger

a confidencialidade de individuos ou entidades em microdados e dados agregados antes de serem
partilhados ou publicados. O objetivo do Control Estatistico de Divulgacao é impedir a identificacdo de
individuos ou unidades especificas num conjunto de dados, reduzindo o risco de violacdo da privacidade e
permitindo, ao mesmo tempo, a divulgacao de dados valiosos para investigacao e analise.

O repositério do projeto “Data that Matters” pode ser consultado em https:/github.com/nadir-AS/DTM.
Diretrizes do IASC sobre a inclusao de pessoas com deficiéncia na acdo humanitaria (2019).
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