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Deficiéncia: palavras, modelos e exclusao

Disability: words, models and exclusion
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RESUMO Politicas de satide voltadas para pessoas com deficiéncia podem ser compreendidas como uma
expressido dos reiterados processos de exclusio e siléncio impostos por relacdes culturais e politicas.
Entender os diferentes modelos conceituais e as palavras usadas para se referir a esse grupo € essencial
para a mudanca dessa perspectiva, bem como para a melhoria de dados epidemiolégicos sobre a defi-
ciéncia. O objetivo deste ensaio é discutir a relaciio entre modelos teéricos da deficiéncia, as multiplas
formas de denominacio, a epidemiologia da deficiéncia e sua relacdo com politicas publicas. Através da
compreensio da terminologia utilizada para descrever individuos com deficiéncia, da adocio de simi-
laridades linguisticas entre as instancias formuladoras e implementadoras de politicas, a sociedade e as
proprias pessoas com deficiéncia poderiam auxiliar nas mudancas de perspectivas de vida ao sugerirem
modificacdes nas politicas publicas e na forma de cuidado.

PALAVRAS-CHAVE Politica de satide. Estudos sobre deficiéncias. Pessoas com deficiéncia.

ABSTRACT Health policies aimed at people with disabilities can be understood as an expression of the
repeated processes of exclusion and silence, imposed by cultural and political relations. Understanding the
different conceptual models and the words used to refer to this group is essential to change this perspective, as
well as to improve epidemiological data on disability. The purpose of this essay is to discuss the relationship
between theoretical models of disability, the multiple forms of denomination, the epidemiology of disability
and its relationship with public policies. By understanding the terminology used to describe individuals with
disabilities, by adopting linguistic similarities between the policy makers and implementers, society and
people with disabilities themselves could assist in changing life perspectives by suggesting changes in public
policies and in the form of care.

KEYWORDS Health policy. Disability studies. Disabled persons.
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Introducio

Politicas de satde voltadas para as pessoas
com deficiéncia nas diferentes sociedades
podem ser compreendidas como a expressio
de reiterados processos de exclusio social,
auséncias e siléncios. A denominacéo dada a
essa populacio é a primeira face da exclusdo e
do siléncio. Sucedem-se termos como ‘pessoas
com deficiéncia’, ‘deficientes’, ‘pessoas espe-
ciais’, ‘pessoas com necessidades especiais’,
‘incapazes’, ‘defeituosos’, entre outros. Essas
denominacdes mudam ao longo do tempo, mas
nio de forma neutral. Afinal, a linguagem ¢é
uma poderosa ferramenta capaz de influenciar
a expressdo de concepgdes; é um instrumento
politico de representacio, manifestacdo, do-
minacdo e de poder2.

A maneira como um fenémeno é deno-
minado tem importantes implicacdes sobre
como a sociedade o compreende. O vocabu-
lario representa parte da linguagem humana,
é manifestado para além de substantivos,
verbos e adjetivos, englobando uma com-
plexa combinacéo linguistica do cotidiano,
capaz de influenciar praticas e qualificactes
profissionais que sustentam um sistema de
controle social3. Através de termos, concei-
tos e expressdes, pode-se determinar certa
posicéo social e servir de recurso para lidar
com problematicas diarias. Solomon, ao dis-
cutir a complexidade do convivio, da criacdo e
dos cuidados de satde entre pais e filhos que
nasceram ou desenvolveram algum tipo de di-
ferenca (surdez, nanismo, multipla deficiéncia,
entre outras), reforca na fala de seus entre-
vistados a relacio entre as palavras utilizadas
para descrevé-los e suas experiéncias?. Afinal,
as concepcdes por tras das palavras espelham
sociedades que garantem ou néo o status de
cidaddo. Concepgoes orientam modelos ted-
ricos de interpretacdo do fendmeno®, no caso,
a incapacidade/deficiéncia.

Essas reflexdes assumem maior importincia
a medida que as politicas publicas voltadas
para as populacdes com incapacidade/defici-
éncia ganham espaco na agenda mundial, em
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decorréncia das crescentes taxas de incapaci-
dade - secundarias aos avancos tecnoldgicos,
que preservam e aumentam a expectativa de
vida, ao aumento do nimero de acidentes de
trinsito e por armas, entre outross. De acordo
com a Organizac¢io Mundial da Saude (OMS),
no ano de 2011, aproximadamente 15% da po-
pulacio mundial convivem com algum tipo de
incapacidade ou deficiéncia fisica, intelectual,
mental ou sensorial (cegueira, surdez, entre
outras), significativa para afetar seu dia a dia.
No entanto, historicamente, a variacdo de meto-
dologias de coleta de dados, bem como de con-
ceitos e defini¢cGes entre os paises, cria desafios
para estudos epidemioldgicos da deficiéncia?.

Dentro do espectro de acdes relacionadas
ao cuidado em saude, os principais objetivos a
serem alcancados pelas pessoas com deficién-
cia incluem a melhora da funcionalidade, do
aprimoramento da qualidade de vida8®, bem
como contribuem para sua participacéio social
e a garantia do acesso a direitos basicos'.

Pretende-se aqui contribuir para essa
discussio, relacionando o reconhecimento
individual e coletivo sobre o tema. Trata-se,
portanto, de um exercicio de elucidar a exclu-
sdo e o siléncio impostos por relacdes cultu-
rais, sua influéncia sobre a epidemiologia da
deficiéncia e sua expressdo sobre distribuicoes
desiguais de poder™.

O presente ensaio utiliza como referencial
para a terminologia adotada a Classificacio
Internacional da Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF). Dessa forma, serio utilizadas
as definicdes e traducdes oriundas desse do-
cumento, ainda que se compreendam suas
limitacdes e as discordancias entre as tradu-
¢Oes existentes'2. O termo disability é usado
como um resultado complexo da interacéo
entre um problema no corpo e um fenémeno
essencialmente do contexto social. Assume-
se o termo incapacidade como sua traducio.
Ja ‘deficiéncia’ é utilizada com o significado
de ‘problemas nas funcdes ou estruturas do
corpo como um desvio significativo ou perda’.

O objetivo deste ensaio é compreender os
modelos tedricos da deficiéncia com maior



presenca na literatura, as multiplas formas
de denominacio e sua relaciio com a epide-
miologia da deficiéncia. O reconhecimento
dos modelos impostos e do entendimento das
palavras utilizadas é necessario para contextu-
alizacfo, compreensio e identificacdo desses
sujeitos, para que possam ser alvo de politicas
publicas. Inicia-se apresentando os princi-
pais modelos sobre a deficiéncia no campo da
saude. Em seguida, sdo abordados os significa-
dos dados as palavras utilizadas para referir-se
a esse grupo e, por fim, discute-se como os
diferentes entendimentos podem influenciar a
identificacdio epidemioldgica das pessoas com
incapacidade/deficiéncia.

Modelos conceituais

Modelos sdo formas de interpretacéo concebi-
das a partir de recursos cognitivos. Dependem
de quem os constroi, de suas prerrogativas e
sua historia. No entanto, estdo sempre sujei-
tos a analises, criticas e testes®. Ao longo do
século XX, diferentes modelos conceituais
sobre a deficiéncia foram elaborados. Alguns
acompreendem como dependente das carac-
teristicas do individuo (sua patologia e seus
atributos fisicos), levando a construcio de
acdes condescendentes com dependéncia da
sociedade, segregacdo e discriminacfio. Outros
atribuem um papel crescente ao ambiente (em
seus aspectos fisicos) e a participacdo social,
colocando os individuos em posicdo de agentes
dasociedade e compartilhando aquilo que esta
tem a oferecer. Resulta em escolha, direitos
humanos, integracdo social, entre outras acoes
participativas’314,

Entre os modelos mais comuns, estio:
o modelo proposto por Saad Nagi, o
Modelo Médico, Modelo Social e 0 Modelo
Biopsicossocial.

Contribuicoes de Saad Nagi

Saad Nagi sistematizou o primeiro modelo
da deficiéncia no Institute of Medicine of
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Washington, em 1965. Acreditando que a
medicina estava exercendo um forte contro-
le sobre questdes ligadas a incapacidade e a
deficiéncia, introduziu uma visdo dindmica da
incapacidade e das consequéncias funcionais
de determinadas patologias's.

Nagi definiu incapacidade, traduzida do
termo inglés disabillity, como a expressio
de uma limitacéo fisica ou mental em um
contexto social, entre as capacidades pesso-
ais, oportunidades e demandas criadas pelo
ambiente. Utiliza um modelo de quatro con-
ceitos: Patologia Ativa - estado das defesas e
dos mecanismos de enfrentamento do corpo
causado por infeccdes, trauma, desequilibrio
metabodlico e processos degenerativos da
doenca; Deficiéncia - perda ou anormali-
dade no nivel do tecido, 6rgio e do sistema
corporal; Limitacdo Funcional - capacidade
do individuo em executar tarefas e obriga-
coOes de seus papéis habituais e atividades
diarias normais, ou seja, limitacdes no de-
sempenho de funcdes definidas como andar,
comunicar-se ou raciocinar; e Incapacidade
- expressio de limitacdes funcionais no
contexto social, ou seja, o produto da inte-
racdo entre o ser humano e o ambiente que
é imposto aos individuos's.

Em revisio do modelo, a concepcéo de in-
capacidade passa a ultrapassar o individuo,
abrangendo a interaciio social. Afirma que
somente parte das deficiéncias precipitam a
incapacidade. Padroes semelhantes de inca-
pacidade podem ser resultado de diferentes
formas de comprometimento e limitacdo na
funcéo, concluindo que tipos idénticos de
deficiéncias e de func¢des podem resultar em
padroes diferentes de incapacidade®e.

Seus modelos representam avanco no pen-
samento critico da época. No entanto, apesar
de referir-se ao ambiente e seu papel nainca-
pacidade, este foi analisado a partir do ponto
de vista das demandas que impde ao indivi-
duo, enquanto o processo de incapacitacio
foi reduzido a uma afeccéo das caracteristicas
do estado clinico, das deficiéncias e de suas
correspondentes limitacdes de funcéo.
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Modelo Médico

No Modelo Médico, os problemas sio ineren-
tes aos contornos do corpo e reconhecidos
como infortinios, tragédias pessoais, causa-
dos diretamente por uma doencga, um trauma,
ou condicdo de saude. Requerem cuidado
individualizado por profissionais de saude
especializados's.

E ancorado na The International
Classification of Impairments, Disabilities
and Handicaps (ICIDH), publicada pela OMS
em 1980%. O documento tem por objetivo ana-
lisar, descrever e classificar as consequéncias
das doencas, assim como apresentar um fra-
mework conceitual descrevendo trés dimen-
soes: 1) Impairment (Deficiéncia): perda ou
anormalidade da estrutura ou funcéo psicolo-
gica, fisioldgica ou anatémica. Ocorre no nivel
do 6rgfo ou da funcéo do sistema, estando pre-
ocupada com o desempenho, afetando a pessoa
como um todo; 2) Disability (Incapacidade):
qualquer restricdo ou falta da capacidade
(resultante de uma deficiéncia) de realizar
uma atividade dentro da faixa considerada
normal para um ser humano; e 3) Handicap
(Desvantagem): trata-se de uma desvantagem,
resultante de uma deficiéncia ou incapacidade,
que limita ou impede a realizacdo de um ‘papel
social normal’ (dependendo daidade, do sexo
e de fatores sociais e culturais).

Neste modelo, o objetivo a ser alcancado
¢é a cura ou o ajuste do individuo para um
estado de ‘quase-cura’, fazendo com que
este se encaixe nos padrdes da sociedade. O
cuidado com o corpo é o principal proble-
ma a ser enfrentado, gerando, no nivel da
producdo da politica publica, respostas que
visam a modificar o sistema e os servicos de
satide com foco exclusivamente na cura e
no tratamento do individuo acometido da
deficiéncia. A interacdo com o meio em que
esta inserido é descartada.

A representatividade desse modelo e os
termos utilizados por ele ndo foram bem
aceitos pelas pessoas com deficiéncia, uma
vez que a experiéncia da deficiéncia é reduzida
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ao corpo individual, e o saber médico seria o
detentor do conhecimento responsavel por
curar o individuo.

Para Snyder e Michell, o diagndstico médico
esta envolvido no processo de resposta sem
efeito. Isso significa que o ato de diagnosticar
torna-se uma resposta para perguntas, tais
como ‘qual é esta doenca?’, ‘qual sua origem?’,
mas nfo responde, em muitas ocasides, sobre
como se dara o tratamento ou se existe algum
tipo de tratamento. Profissionais que buscam
a cura e tratamentos a qualquer custo muitas
vezes “subjugam as proprias populacdes que
pretendem resgatar”20GD,

A construcio de sistemas e servicos de
saude baseados exclusivamente nessa pers-
pectiva pode levar a situacdes nas quais os
profissionais da saide tenham poder deciso-
rio sobre os contornos da vida da pessoa com
incapacidade/deficiéncia.

Modelo Social

A inclusio do olhar das ciéncias sociais é
um dos pontos centrais do Modelo Social.
Os aspectos relacionados a deficiéncia como
componentes da diversidade humana, respei-
tando suas necessidades e afirmacdes politicas,
culturais e institucionais, visando a justica
social, ganham protagonismo?!. A deficiéncia
é compreendida como uma das muitas varia-
coes humanas e ndo mais uma forma de vida
inferior as demais?2. Esse modelo tem origem
nos movimentos sociais das pessoas com de-
ficiéncia no Reino Unido. Movimento esse
que iniciou a discussio sobre a insuficiéncia
e a incoeréncia do modelo biomédico, espe-
cialmente no entendimento das experiéncias
de desigualdade e opresséo vivenciadas pelas
pessoas com deficiénciaZ.

Esse movimento culmina, em 1975, na
formacio da Upias (Union of the Physically
Impaired Against Segregation), que desen-
volve o seu proprio modelo sobre a deficién-
cia, conhecido internacionalmente como o
Modelo Social da Deficiéncia. Foi publicado
no documento denominado ‘Fundamental



Principles of Disability’, no qual o processo
de incapacitacio é entendido, também, como
responsabilidade da sociedade através das
formas como os deficientes sdo isolados e ex-
cluidos da plena participacio na sociedade?4.

Parte do pressuposto de que aincapacidade
é um problema criado socialmente através da
integracdo dos individuos com a sociedade.
A gestio desses problemas envolve a respon-
sabilizacdo coletiva da sociedade visando a
realizacdo de modificaces ambientais para
proporcionar a completa participacio de todas
as pessoas. £ uma perspectiva complexa, pois,
a0 mesmo tempo que exige que o poder de
tomada de decisdo seja dado as pessoas com
incapacidade/deficiéncia, necessita que os for-
muladores de politica compreendam o ponto
de vista da vida dessas pessoas.

A rejeiciio ao Modelo Médico e a nocéo de
que a deficiéncia precisa ser simplesmente
‘corrigida’ ganha forca. Uma primeira geracio
de académicos passa a se ater para a comple-
xidade do conceito que, longe de ser equiva-
lente a um corpo com lesdo, também sinaliza
a estrutura social que oprime a pessoa que
apresenta um corpo atipico's.

Mais recentemente, uma segunda geracéo
de estudiosos fomentou diversas revisoes das
teorias sociais de opressio pelo corpo seme-
lhantes as de outras tematicas, como o femi-
nismo, as teorias de género e antirracistas, que
também denunciaram construcdes historicas
de opressio?!. Utilizam a opressio do corpo
deficiente de forma analoga ao sexismo. As
mulheres sdo oprimidas por causa do sexo,
bem como os deficientes eram oprimidos
por causa do corpo com lesdes. Sustenta-se,
dessa maneira, a tese dos deficientes como
minoria social?s.

Defensores do Modelo Social entendem
que gestos e acdes com carater paternalista
e benevolente devem ser totalmente des-
prezados. As limitacdes impostas na educa-
cdo, na saude, no transporte, no trabalho e
em outros nio sfo simplesmente produtos
de sua condicdo bioldgica, mas ocorrem,
também, porque o conjunto da sociedade
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negligencia tanto as capacidades quanto
as necessidades desses individuos, criando
continuamente estereotipos?2s.

As desvantagens experimentadas se origi-
nam na dificuldade de adaptacdo do ambiente
e daestrutura social as suas necessidades. Nao
decorrem de inabilidades dessas pessoas em
se adaptarem as demandas da sociedade?’.
Sendo a origem dessas desvantagens rela-
cionada a falhas da estrutura e do ambiente
social, a melhor estratégia para alteracfio desse
padréo seria através de mudancas politico-
-institucionais, ou seja, mudancas nas politi-
cas publicas, nas leis e mudancas de atitudes
dos individuos enddgenos e exdgenos a esse
contexto. Para tal, sio necessarios modelos de
protecio garantidos por lei, representacéo e
participacdo no processo politico e integra-
cdo nas politicas sociais, assim como todos os
demais cidaddos?8.

Oliver resume uma versdo extrema do
Modelo Social ao defender que a incapaci-
dade ndo tem relacdo com o corpo, sendo
somente uma consequéncia da opressio
social?®. Solomon discorda dizendo que essa
frase é falsa e ilusdria, ainda que contenha
um desafio valido para se rever o pressuposto
contrario predominante de que a deficiéncia
reside toda na mente ou no corpo da pessoa
com deficiéncia. Exemplifica afirmando que
“A capacidade é uma tirania da maioria. Se a
maioria das pessoas pudesse bater asas e voar,
nio fazé-lo seria uma incapacidade”4@3,

Barnes niio nega a importincia de inter-
vencdes individuais na vida de pessoas com
incapacidade/deficiéncia, sejam elas medi-
camentosas, educacionais, focadas na rea-
bilitacdo cinético-funcional ou intelectuais,
mas destaca suas limitaces ao promover o
empoderamento e a inclusdo em uma socie-
dade construida por ‘pessoas ndo deficientes’
para ‘pessoas deficientes’. Inclui em seu pen-
samento nio somente os sistemas e servicos
de saude, mas, também, os sistemas de edu-
cacfo, informacio e comunicacdo, ambien-
tes de trabalho, assisténcia social, transporte
inacessivel, construcdes publicas e privadas, a
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ocupacdo do espaco urbano e a desvalorizacio
de pessoas com deficiéncia através de imagens
negativas nas grandes midias3©.

Ampliar o foco restrito ao bioldgico requer
ampla mudanca social, alterando o status-
-quo. Assim, oferecer um acesso a direitos
basicos igualitario a pessoa com deficiéncia
é um direito que se deve almejar.

Modelo Biopsicossocial

O Modelo Biopsicossocial foi proposto pela
OMS em 2001, a partir de revisdo de modelo
classificatério da ICIDH, incorporando aspec-
tos do Modelo Médico e do Social. Segundo
ele, a pessoa que ndo pode deslocar-se até seu
trabalho pode apresentar diferentes condicoes
associadas a essa tarefa, seja ela pela ampu-
tacdo de um membro (bioldgico), por néo ter
transporte publico de qualidade (ambiental) ou
por néo ter condi¢des financeiras de adquirir
uma cadeira de rodas (social e ambiental), de
modo que a sua participacéo ¢ afetada®.

O exemplo acima expande a questio dos
cuidados em saude, assim como a dos direitos
sociais. A visdo nfo é mais restrita ao entendi-
mento hegemonico, como aquele representado
pela pessoa com desvio ou perda em alguma
funcdo de seu corpo, mas é extrapolada pelo
que ela de fato é capaz de realizar em seu meio.
Trata-se de um modelo que nfo dita quem é
‘normal’ e quem é ‘incapaz’, que permite que
uma pessoa ou um grupo possa ser identificado
como tendo suas ‘capacidades’ e ‘incapacidade’
dentro de cada contexto. A mudanca ocorre
no referencial. O problema em questio ndo
estd mais restrito ao corpo, mas esta presente
nas intera¢des entre condi¢des de satde, ati-
vidades, participacio social, fatores pessoais
e ambientais e as funcdes do corpo.

A partir dessa visio, é criada a CIF, publicada
e utilizada em 191 paises®. Trata-se, também,
de um sistema informacional de referéncia
que visa a padronizar a descricdo da saude, a
funcionalidade e a incapacidade em todos os
niveis da satde, incluindo educacio, social
e laboral3!. E baseada em visdo académica,
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sendo uma fonte rica de termos, conceitos e
relacdes para terminologias formais. Delimita
um ponto de partida para o desenvolvimento
do conhecimento do campo32.

Segundo a CIF, o termo ‘deficiéncia’ cor-
responde somente as alteracdes nas funcoes
ou estruturas corporais, apenas no corpo.
Ja o termo ‘incapacidade’ é dado de forma
abrangente, incluindo limitacdes de atividades,
restricdes a participacio e nas estruturas cor-
porais. Indica aspectos negativos da interacéo
entre um individuo (com uma determinada
condicdo de satde) e seus fatores contextuais
(fatores ambientais ou pessoais)™2.

Reconhece que toda a populacéo é passivel
de algum grau de deficiéncia e incapacidade.
Assim, nfio fornece limites para definir quem
tem alguma incapacidade ou nio. Constituiu-
se em uma ferramenta dos profissionais de
satde que trabalham com a funcionalidade
humana, de policy-makers que visam a moldar
os sistemas de saude em resposta as necessi-
dades funcionais dos individuos e de pesqui-
sadores e académicos3"32,

Masala e Petretto acreditam que o modelo
proposto pela CIF nio é claro quando trans-
posto de sua base tedrica para a pratica, ja
que nio consegue identificar a incapacidade
como um processo dindmico. Os problemas
e os limites podem derivar do fato de ela ser
resultado de um modelo multidisciplinar
em vez de um modelo interdisciplinar. Essa
escolha essencial perdeu-se na criaciio das
taxonomias classificatorias, que contém uma
classificacdo mais detalhada de limitacdes
funcionais e estruturais, mas uma classificacdo
menos detalhada de atividades, participacio
e fatores ambientais. Por outro lado, apontam
que outros modelos tém utilizacdo restrita,
enquanto a CIF é atualmente conhecida
mundialmente™®.

Modelos tedricos sio construcdes hipoté-
ticas, formas de explicacdo de um fendmeno
visando a andlise de uma realidade. Estiio an-
corados no local e no momento histérico em
que sdo construidos e na compreensio social
do fend6meno. Sdo redutiveis ao trabalhar com



uma porcio finita do objeto a ser representado
e, diferentemente de teorias, sdo pontuais,
nfo almejando criar um sistema geral de ex-
plicacdo. Os modelos aqui apresentados sdo
vulneraveis a esses pontos de analise. Sdo
construcdes que representam o momento e
o local de onde partem.

Desta forma, os Modelos Médico e Social
partem justamente do seu local de origem e
buscam compreender a deficiéncia e o proces-
so de incapacidade. O primeiro, sendo direcio-
nado para o ajuste do corpo; e o segundo, para
os aspectos sociais e das relacdes humanas.

O caminho para a compreensio da deficién-
ciae daincapacidade e para a aplicaco pratica
do Modelo Biopsicossocial é, no entanto, com-
plexo. Estudos tém demonstrado que gestores
e profissionais de saude possuem uma visao
tecnicista, focada no ajuste do corpo através de
acOes curativas e restaurativas, sendo refletida
na organizacio dos servicos de satde33:34,

Os diferentes modelos oferecem subsidios
para a construcdo de relacdes entre a sociedade
e a pessoa com incapacidade/deficiéncia. O sig-
nificado das palavras utilizadas é essencial para
compreender como estas traduzem tais relacdes.

O significado das palavras

O que é ‘deficiéncia’? Trata-se de um estado,
um momento, uma construcéo, uma condicéo,
uma certeza ou uma incerteza? Quem se con-
sidera ‘deficiente’? Trata-se de ser ‘deficiente’
ou estar ‘deficiente’? A ‘deficiéncia’ significa
possuir alguma ‘incapacidade’? A pessoa com
‘deficiéncia’ terd sempre uma ‘incapacidade’ ou
pode ser capaz de realizar suas atividades de
vida diaria e laborais? Essas questdes sdo com-
plexas e certamente nfio possuem um Gnico
significado tanto para a pessoa com deficiéncia
quanto para pesquisadores, formuladores de
politicas e formadores de opinido.

Com o destaque que o tema vem conquis-
tando no mundo, novas palavras e novos con-
ceitos sdo incorporados ao discurso3s. Algumas
das palavras que passam a ser usadas, além de

Deficiéncia: palavras, modelos e exclusdo

‘deficiéncia’, sdo: ‘incapacidade’, ‘limitacio’ e
‘desvantagem’2,

O adjetivo ‘defeituoso’ também ja foi muito
utilizado para retratar essas pessoas e € carre-
gado de estigma e influéncia social negativos.
E comum que profissionais de satde, servico
social e educacio utilizem termos para se referir
a ‘deficiéncia’ como ‘doenca’, ‘sindrome’ e ‘con-
dicdo’, que fazem parte do vocabulario comum,
com pouca diferenciacdo do seu real significado,
tornando-se tio pejorativos quanto.

Sassaki sustenta que a traducio correta da
terminologia disability (utilizada na lingua
inglesa para se referir a esse amplo grupo de
individuos) para o portugués seria ‘deficiéncia’,
uma vez que a palavra permanece no vocabulo
do senso comum dos individuos com ‘defi-
ciéncias’ e dos profissionais de reabilitacio.
Ao defender o uso de terminologias do senso
comum, trata como uma infelicidade o uso da
terminologia ‘incapacidade’ pela CIF35,

No Brasil, o documento da CIF foi traduzido
por especialistas na area, apos debate técnico,
e utiliza alternativa a traducéo usual. Emprega
o termo ‘incapacidade’ quando se refere a di-
sability, e ‘deficiéncia’ quando quer referir-se
a impairment®2. A CIF, por tratar-se de uma
classificacio proposta pela OMS para reconhe-
cimento desses individuos, toma a dianteira
numa nova abordagem quanto ao tema.

Os significados das palavras, ou seja, aquilo
que entendemos delas, também sio diferentes
dependendo da cultura na qual a linguagem é
utilizada. O termo disability tem como significado,
segundo o dicionario “The new Oxford American
Dictionary’, o seguinte: uma condico fisica ou
mental que limita os movimentos, sentidos ou
atividades de uma pessoa3é. Ja o ‘Cambridge
Dictionary’ traz como significado: uma doenca,
lesdo ou condicdo que torna dificil para alguém
fazer algo que outras pessoas fazem37.

A CIF descreve a disability como um fe-
noémeno complexo resultante da interacéo
entre um problema no corpo e um fenémeno
essencialmente social. E o termo impairment
como uma deterioraco do funcionamento de
uma parte, orgéo ou sistema do corpo humano,
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que pode ser temporaria, permanente e pode
resultar em uma doenca ou lesdo. Ja handcap
¢ uma condicfio na qual uma parte do corpo
ou da mente foi permanentemente danificada
ou nfo funciona normalmente.

Para Diniz, o uso do termo incapacidade
pela CIF ignora as contribuicdes do Modelo
Social. Além disso, afirma que a traduco da
versio brasileira deve ser revista, buscando
legitimidade e acuidade do campo?2.

Canguilhem38, em sua obra ‘O normal e
o patoldgico’ (1978), afirma que a anomalia
é um fato estritamente bioldgico, do corpo.
Pereira utiliza essa proposi¢éo para conferir
o mesmo significado a deficiéncia. Trata-se
de um fator bioldgico de diferenciacio fisica,
sensorial, orgénica ou intelectual, que produz
uma ‘diferenca funcional’®.

Mesmo utilizando a base conceitual da CIF,
o documento ‘World Report on Disability’, pro-
duzido pela OMS, em 2011, tem a traducéo para
alingua portuguesa como descrito por Sassaki35.
Outras publicacdes de documentos oficiais brasi-
leiros utilizam nomenclaturas distintas, como a
Politica Nacional de Satde da Pessoa Portadora
de Deficiéncia - pessoa portadora de deficiéncia
- e o programa Viver Sem Limites, do Governo
Federal - pessoa com deficiéncia. Em 2019, o
Senado Federal aprovou proposta de emenda
constitucional uniformizando as mencdes as
pessoas com deficiéncia na Constituicdo, uma
vez que nesta também ocorre a utilizacdo de
diferentes nomenclaturas4041,

Em Portugal, a recomendacéo dada pelo
Ministério da Satide é que o termo ‘deficiéncia’
nio exprime um conceito claro. Defende-se
que seja utilizado ‘incapacidade’, englobando
os diferentes niveis de limitacdes funcionais
relacionados com a pessoa, o meio social e
ambiental. Incapacidade expressa aspectos
negativos e positivos da interacdo entre um
individuo com problemas de satude e o seu
meio fisico e social em substituicfio ao termo
‘deficiéncia’, que se configura mais restritivo
e distante do Modelo Social. No entanto, o
documento reconhece que o termo ‘deficiente’
ainda é referéncia para a lingua portuguesa e
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orienta a utilizaco de forma simultanea das
palavras ‘incapacidade e deficiéncia’, visando
a estabelecer uma transicdo progressiva de
nomenclatura, assim como fora realizado na
Espanha, onde o termo minusvalias foi subs-
tituido por discapacitad®2.

Atualmente, deficiéncia pode apresentar
diferentes entendimentos, e os atores parti-
cipantes dos processos politicos precisam se
confrontar com problemas complexos e mal
definidos devido ao significado dado a palavra.
Podem haver diferentes opinides sobre causa
e efeito, tipos de interven¢des ou adequacio
das solug¢des propostas, incertezas substan-
ciais quanto as consequéncias financeiras das
mudancas de politicas ou visdes e opinides
conflitantes das diferentes partes envolvidas.

Desta forma, o meio e a sociedade sio atores
centrais para o desempenho das capacidades
individuais. Dificuldades de acesso nio séo
meramente resolvidas através de programas
de mobilidade urbana, alteracdes na infraes-
trutura ou por mudancas na sinalizac¢io vol-
tadas para deficiéncias visuais ou auditivas.
Dependem de encadeamento 16gico da tomada
de decisdo politica, que visa a construir ‘pontes
de informacio’ através de versdes de letras
impressas, sem renunciar a linguagem de sinais
ou a outras formas de comunicacio.

A definicdo deve ser capaz de reconhecer os
efeitos que o meio socioambiental exerce sobre
o individuo. Somente quando um problema é
bem definido as formas de intervencio politica
podem ser definidas com maior acuracia e me-
lhores estudos podem ser realizados, visando
a resultados que impactem positivamente a
vida desses individuos43.

Diferentes significados
e suas interpretacdes
para a epidemiologia da
deficiéncia

Dificuldades em padronizar conceitos relati-
vos a essa tematica geram problemas praticos



em diferentes niveis, desde a pesquisa epi-
demioldgica até a construcdo de politicas
publicas#4. A identificacdo desses sujeitos e
as estimativas serdo dependentes de fatores
historicos, culturais e de identidade, que irdo
moldar, dentro daquela sociedade, o individuo
que sera classificado como incapaz, capaz,
deficiente, limitado, entre outros, e 0 modo
como os dados sdo coletados.

Nesse contexto, deve-se ter o cuidado de
distinguir descricoes objetivas da experiéncia
e a satisfacdo do sujeito. Embora igualmente
significativas, as informacdes sobre defici-
éncia sdo descri¢des objetivas, enquanto as
informacdes sobre a incapacidade sdo com-
plexas. Os dados sobre participacio social,
qualidade de vida, bem-estar e satisfacio sdo
uteis para o planejamento de politicas de
saude, mas esses podem ou nio ser relevantes
a depender da experiéncia, da deficiéncia e
das capacidades individuais.

Muitos usos estatisticos de dados de defici-
éncia ou incapacidade nfio requerem o estabe-
lecimento de limites. Por exemplo, estatisticas
que resumem a saude da populacido podem
incorporar elementos relacionados a deficiéncia
ou aincapacidade num continuum de estado de
saude. Nesse tipo de abordagem, nio existe a
necessidade de definicdo de quem se considera
como incapacitado ou deficiente e quem nio.

Durante as décadas finais do século XX
e inicio do século XXI, o desafio de se es-
tabelecer um consenso para a terminologia
‘deficiéncia’ e para a ‘incapacidade’ foi pre-
ponderante para a dificuldade de realizacdo
de trabalhos epidemioldgicos sobre o tema3?.
Por sua abrangéncia e traducfo para diferentes
linguas, a CIF acabou se destacando e estabele-
cendo uma proposta de unidade. Ainda assim,
o estado atual da epidemiologia da deficiéncia
tende a confundir duas experiéncias distintas:
problemas que as pessoas experimentam ao
realizar acOes que dependem inteiramente
de seu estado fisico de saude e problemas
resultantes da interacdo entre seu estado de
saude, ambientais e fatores pessoais. Apesar
de serem diferentes, ambas as perspectivas

Deficiéncia: palavras, modelos e exclusdo

sdo importantes para estimar a prevaléncia de
incapacidade, bem como para compreender a
pratica de reabilitacéo.

O ‘World Report on Disability’ apresenta
dois modelos para estimar a populacdo com
deficiéncia e incapacidade: a Pesquisa Mundial
de Satde e a Carga Global de Doencas, ambas
com limitacdes técnicas e conceituais, ndo
devendo ser compreendidas como definitivas
para o campo’.

A primeira foi realizada em entre 2002 e
2004, em 70 paises. O modulo referente ao
estado de saude utilizou questdes baseadas
na CIF, sendo mensuradas pelas incapacida-
des relativas a mobilidade, ao autocuidado, a
visdo, audicdo e respiracdo, bem como aquelas
que afetam as atividades usuais, a energia, a
vitalidade e 0 sono%4. O objetivo principal néo
era observar as incapacidades individuais,
mas almejava-se obter substrato abrangente
da funcionalidade humana. A taxa média de
prevaléncia na populacdo adulta com dificul-
dades funcionais significativas foi de 15,6%,
com variacdo entre 11,8% em paises de maior
renda, e 18,0% nos de renda mais baixa. Para
dificuldades muito significativas, foi estimada
uma média de 2,2%. A prevaléncia da incapa-
cidade nos paises de renda mais baixa entre
pessoas com idades de, a0 menos, 60 anos foi
de 43,4%, se comparada a de 29,5% nos paises
com renda mais elevada?.

0 segundo conjunto de estimativas sobre
a prevaléncia das incapacidades é oriundo
do estudo sobre a Carga Global de Doencas.
O primeiro estudo sobre a Carga Global de
Doencas foi encomendado nos anos 1990
pelo Banco Mundial, com objetivo de avaliar
o peso relativo da mortalidade precoce e
incapacidade oriundas de diferentes defici-
éncias, lesoes e fatores de risco. Esse estudo
utiliza como parametro de medicéo os anos
de vida ajustados pela incapacidade. Essa é
uma medida que se refere aos anos de vida
saudéveis perdidos em virtude da morta-
lidade ou de determinada incapacidade?.

Dados de pesquisas e censos nacio-
nais nio podem ser comparados entre si
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diretamente, bem como ndo podem ser com-
parados as estimativas utilizadas pela Carga
Global de Doencas ou a Pesquisa Mundial
de Saude devido a falta de padronizacéo
dos conceitos e modelos de andlise. Paises
em desenvolvimento tendem a ter taxa de
prevaléncia menor para deficiéncia e inca-
pacidade, pois utilizam dados fornecidos
pelos estudos censitarios e medidas base-
adas em uma limitada selecdo ou conceito
de deficiéncia. Por outro lado, paises mais
ricos tendem a reportar maiores taxas, pois
coletam seus dados através de pesquisas es-
pecificas e mensuram as incapacidades e as
restricdes para realizar atividades. Fatores
como esses influenciam estudos de compa-
rabilidade nos niveis internacional, nacional
e subnacional?.

Taxas de prevaléncia surgidas em ambas
as analises citadas, bem como nos censos na-
cionais, sdo influenciadas diretamente pela
definicdo utilizada de incapacidade e deficién-
cia. Diferentes escolhas nos limiares resultam
em numeros diferentes, mesmo utilizando
abordagens relativamente similares. A falta
de padronizagio por parte dos autores e dos
agentes censitarios entre os conceitos utiliza-
dos para definir o que seria uma pessoa com
deficiéncias gera dados discrepantes entre
cada estudo. Esse é um ponto metodoldgico
que deve ser considerado nessas analises.

Paises de maior renda tendem a considerar
0 Modelo Social sobre o Modelo Médico em
suas definicdes de politicas publicas, enquanto
paises de média e baixa renda tém preferéncia
pelo Modelo Médico. Esse também é um fator
que pode modificar os resultados?.

O relatério elaborado pela Universidade
de Brunel, do Reino Unido, com foco nas de-
finicGes para a incapacidade em diferentes
paises europeus, apresenta dois parametros
de determinacéo: o grau de medicalizacdo e
a extenso do poder discricionario na tomada
de decisdes politicas. A incapacidade nesses
paises pode estar relacionada as caracteris-
ticas fundamentais subjacentes as tradi¢cdes
de politica social de cada Estado, o padrio
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de financiamento para a politica social (seja
centralizado ou descentralizado) e o grau de
confianca e accountability dos profissionais
envolvidos nas politicas sociais4s.

Palavras utilizadas e os significados
atribuidos a elas, assim como os diferen-
tes modelos de concepcio da deficiéncia
podem levar a diferentes compreensdes do
fendmeno. Tais diferencas podem dificultar
o reconhecimento dessa populacio, suas
necessidades e, em consequéncia, a adocio
de politicas publicas eficazes.

No Brasil, utiliza-se o termo deficiéncia
tanto para indicar um problema no corpo
(impairment) como para determinar a in-
teracdo entre um problema fisico com a
participacio e as tarefas executadas (disa-
bility). O uso de uma mesma palavra para
indicar duas situacoes diferentes acarreta
problemas de entendimento na sociedade,
academia e nas politicas publicas.

A duplicidade de conceitos oriundos do
termo deficiéncia provoca problemas para a
construcdo de politicas publicas. O Censo de
2010, com questdes baseadas nas utilizadas
pelo Grupo de Washigton4s, utiliza perguntas
referentes a dificuldades em realizar atividades
paraidentificar o percentual de deficientes, o
que é uma logica que é impropria e incoerente.
O resultado é tornar um problema de interacéio
entre o individuo, o meio e sua acdo em um
problema restrito ao corpo. Por essa classifi-
cacdo, 23,9% da populacio brasileira possui
algum tipo de deficiéncia, no entanto, baseado
no tipo de pergunta, a resposta deveria ser
que 23,9% dos brasileiros tém algum tipo de
incapacidade, sendo 18,6% visual, 7,0% motora,
5,1% auditiva e 1,4% intelectual4?.

Ja em 2018, houve a atualizacio do dado
restringindo o problema aquelas pessoas que
tém ‘muita dificuldade’ e ‘ndo conseguem’
fazer algo, o que pode gerar a criacdo de
politicas publicas voltadas somente para os
individuos com maiores comprometimen-
tos. A formulacio politica, a partir desse
novo olhar, pode ser focalizada somente
naqueles individuos nos quais a sociedade,



literalmente, enxerga a deficiéncia, e ndo
naqueles que tém incapacidades funcionais
menores, mas que, ainda sim, restringem sua
participacdo em atividades cotidianas.

Essa proposta privilegia o Modelo Médico,
afastando-se da perspectiva biopsicossocial ao
caracterizar como individuo com deficiéncia
somente aquele que relata ter “muita dificul-
dade” ou que “ndo consegue de modo algum”
desempenhar uma determinada funcéo.

A partir desse ponto de vista, as a¢des irdo
privilegiar somente individuos com problemas
corporais visiveis ao outro: o sujeito cadeiran-
te, amputado, surdo, cego, o deficiente intelec-
tual. Abre-se espaco para o que Oliver chama
de deficiéncia como Tragédia2®. As pessoas sdo
tratadas como vitimas das circunstancias. O
conceito de deficiéncia é reduzido, por pro-
fissionais de saude, a problemas exclusivos do
corpo. A predisposicéo pela concep¢do médica
é compreendida como um sinal de que o pres-
tador de servigos deve focar-se no tratamento
e na reabilitacdo da deficiéncia, dos proble-
mas inerentes ao corpo33. Esse é o caminho
mais simples para os profissionais, servicos
de saude e formuladores de politicas, uma vez
que ¢ evidente o predominio de um modelo
de cuidado voltado para a doenca, centrado
nos servicos de saude e nos procedimentos34.

A variabilidade conceitual e de definicdo
nfo tem apenas impacto imediato nas estima-
tivas de incapacidade, mas pode contribuir em
médio e longo prazo para solucdes politicas
inconsistentes ou insuficientes. Ao ignorar
os individuos com menos restricdes, deixa-se
essas pessoas mais vulneraveis para aumentar
seu grau de incapacidade. Formuladores de
politicas precisam estar cientes de que essas
pessoas correm o risco de desenvolver niveis
mais altos de incapacidade e que suas neces-
sidades sdo tio significativas quanto as das
pessoas facilmente identificaveis com defi-
ciéncias graves. As intervencdes direciona-
das também a esse grupo com niveis leves e
moderados de incapacidade teriam, em geral,
um impacto populacional maior do que as
intervencdes apenas para os graves4s.

Deficiéncia: palavras, modelos e exclusdo

Existe uma dificuldade a ser enfrentada
pelos institutos de estatistica no mundo: a
producdo mais ampla de informacdes sobre
as pessoas com deficiéncia. Somente assim, o
planejamento e o monitoramento de politicas
publicas podem ser realmente efetivos4®.

Incapacidade é um termo que deveria ser
aplicavel a todas as pessoas sem segregaco
e estratificacdo entre grupos. Deve ser capaz
de descrever a experiéncia da incapacidade
através das diferentes areas da funcionalidade
humana43. A compreensiio da terminologia
utilizada para descrever individuos sob acio
de incapacidades e a adogéo de similarida-
des linguisticas visando a homogeneizacio
do dialogo entre as instincias formuladoras
e implementadoras de politicas, a sociedade
e as pessoas sdo necessidades que poderiam
auxiliar nas mudancas de perspectivas de vida
ao sugerirem modificacdes nas politicas pu-
blicas e na forma de cuidado.

Consideracdes finais

Deficiéncia é uma palavra que carrega estigma.
Ao manter o uso da palavra, mantém-se a
légica centrada na doenca, no problema e na
restricdo. Falar sobre as capacidades e inca-
pacidades de cada pessoa é expandir a visdo,
¢é compreender relacdes sociais, é permitir
uma participacdo mais igualitaria e tolerante
na sociedade.

Conceitos oriundos dos modelos estudados
perpetuam desigualdades e fomentam proces-
sos de exclusio. Sem compreender a dindmica
entre o individuo, a deficiéncia e a incapaci-
dade e sem conhecer suas reais dimensdes,
a elaboracdo e a implementacéo de politicas
publicas para essa populacio tornam-se um
desafio ainda maior, pois niio se compreendera
quem é o foco das a¢des. Um passo importante
a ser dado é a separacfio entre incapacidade
e deficiéncia, a fim de desvelar as reais ne-
cessidades individuais e coletivas, atuando
sobre as atividades, a participacdo social e
sobre o corpo.
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