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Para compreender com profundidade os varios conceitos ligados a
deficiéncia, € importante refletir sobre os modelos que ao longo da Historia
influenciaram as atitudes e os (pre)conceitos relativos a pessoa com
deficiéncia. Neste sentido, esta FICHA ira abordar a incapacidade tendo
por referéncia os direitos humanos e ilustrar o contributo dos modelos
explicativos até ao momento atual, para uma melhor compreensao dos
conceitos de deficiencia, incapacidade, barreiras, facilitadores, capacidade,
funcionalidade, participagao e qualidade de vida.

Apresenta-se uma breve referéncia a convencoes internacionais que
constituem marcos historicos na promocao de direitos humanos e algumas
iniciativas legislativas que contemplam o pleno direito dos cidadaos com
deficiéncia.

Examina-se depois a mudanga de concetualizacao da deficiencia e
incapacidade desde concecoes medicas as abordagens do modelo social
que sustentam a Convengao dos Direitos das Pessoas com Deficiencia
(United Nations, 2006) finalizando com a apresentagac do modelo
biopsicossocial

Discute-se o conceito de participagao, enguanto conceito de natureza
multidimensional e apresenta-se a Abordagem das Capacidades
(Amartya Sen, 1999) enguanto abordagem que procura definir o conceito
de deficiéncia. Finalmente, descreve-se o modelo de qualidade de vida
(Schalock, 2002) e seus contributos nesta area.
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ol.
A INCAPACIDADE
COMO QUESTAO
CENTRAL DOS
DIREITOS HUMANOS

Os direitos das pessoas com deficiéncia foram reconhecidos pela primeira
vez em 1975 na Declaragao da Organizagao das Nagoes Unidas (ONU)
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. A adogao desta importante
resolucao sobre os direitos das pessoas com deficiencia pela ONU reflete
uma evolucao e mudanca de paradigma na abordagem da deficiéncia. Esta
resolucao procurava garantir que as pessoas com qualquer limitagao ou
incapacidade usufruissem exatamente dos mesmos direitos e das mesmas

responsabilidades que toda e qualguer outra pessoa (Goncalves & Nogueira,

2012).

Janos anos 80 do sec. XX, a criacao da organizacao Disabled Peoples’
International (1981), consultora da ONU, e posteriormente a European
Network for Independent Living (1989) possibilitaram o surgimento de
um novo paradigma na leitura das questoes relacionadas com a deficiéncia
(Gongcalves & Nogueira, 2012).

A Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (United Nations,
2006) constituiu um marco historico na garantia e promocao dos direitos

humanos de todos os cidadaos e em particular das pessoas com deficiencia.

Subscrita por Portugal, a Convencao, no seu artigo 27, reconhece o direito
ao trabalho das pessoas com deficiencia, em igualdade de oportunidades
com as demais pessoas.

Abrange-se aqui o direito a oportunidade de manter um trabalho de livre
escolha ou a possibilidade de se ser aceite no mercado laboral num
ambiente de trabalho que seja aberto, inclusivo e acessivel a pessoas com
deficiencia.

Embora os motivos da menor empregabilidade sejam complexos e
multifacetados, e consistente verificar que as pessoas com deficiéncia sao
discriminadas em todos 0s aspetos da participagac social (Hall, 2009).

De modo a analisar concetualmente as iniciativas legislativas e politicas,
& Util estabelecer as posicdes tedricas utilizadas para compreender a
deficiéncia.

A FORMA DE CONCETUALIZAR A DEFICIENCIA
INFLUENCIA A NOSSA INTERPRETACAO

E COMPREENSAO DE COMO A DEFICIENCIA

E TRATADA SOCIALMENTE E, EM PARTICULAR,
AO NIVEL DO TRABALHO
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02.

A CONCEPTUALIZACAO

DA DEFICIENCIA E DA
INCAPACIDADE

Modelos conceptuais de referéncia

Os modelos e as perspetivas sobre a deficiéncia e a incapacidade
foram-se alterando, ao longo da historia, desde o modelo centrado nas
conseguéncias da doenca, ate ao modelo focalizado nos componentes da
saude e da funcionalidade. Simeonsson (2006) explica esta mudanga de
paradigma, referindo trés modelos ou trés visdes acerca da incapacidade:
(1) o Modelo Medico, que encara a incapacidade como a manifestacao de
uma condigao de saude; (2) o Modelo Social, que considera a incapacidade
como um constructo social e (3) a perspetiva da funcionalidade do Modelo
Biopsicossocial.

0 MODELO MEDICO

Este modelo parte da premissa que existe um ser humano biologicamente
normal e que as variacoes deste sao anormais. Assim, de acordo com esta
abordagem, as diferentes variacoes sao referidas como diferentes tipos

de deficiencia ou incapacidade. Ajustes e solucoes estao focados em
normalizar o individuo atraves de prevengoes e tratamentos.

‘O modelo medico considera a incapacidade como um problema da
pessoa, causado diretamente pela doenca, trauma ou outro problema de
saude, que requer assisténcia medica sob a forma de tratamento individual
por profissionais. Os cuidados em relacao a incapacidade tém por objetivo
a cura ou a adaptacao do individuo e mudanga de comportamento. A
assisténcia medica e considerada como a questao principal €, a nivel
politico, a principal resposta € a modificacao ou reforma politica da saude’
(OMS 2004, 21). O foco principal desta perspetiva cinge-se a assisténcia
medica, requerida a nivel individual, por profissionais de saude (Simeonsson,
20006).

A avaliacao e focada no diagnostico e realizada atraves de metodos
psicometricos, nosologicos e nosograficos, que dividem e classificam o
individuo por grupos ou categorias. Por sua vez, a intervencao e focada na
pessoa e tem como principais objetivos a sua recuperacac ou adaptacao
(WHO, 2001).

De acordo com este modelo, de causalidade linear, ser portador de
uma deficiencia € sinonimo de ter incapacidade, o que representa,
necessariamente, uma desvantagem (Peterson, Mpofu & Oakland, 2010).

MODELO SOCIAL

Como resposta ao Modelo Medico surge o Modelo Social que procura a
defesa dos direitos civis de pessoas com incapacidades.

Este modelo considera a incapacidade como um constructo social e nao
como um atributo individual (Simeonsson, 2006) e o conceito social destaca
que as causas da deficiéncia nao se restringem aos obstaculos naturais
da pessoa, mas resultam da interacao do individuo com as diversas
barreiras sociais que estdo disseminadas na sociedade.

O foco da intervencgao incide, assim, na inclusao plena do individuo
considerando o impacte dos facilitadores e das barreiras do ambiente. Deste
modo, sao imperativas mudancas sociais, atitudinais ou ideologicas, por se
considerar que a participacao das pessoas com incapacidade, em todas as
areas da sua vida, e da responsabilidade coletiva da sociedade (WHO, 2001).
Nesta perspetiva e fundamental sublinhar o significado atribuido ao conceito
‘incapacidade” e a forma como este se encontra relacionado com o
preconceito e com a exclusao social, destacando-se que a deficiencia pode
ter origem em causas sociais e nao apenas na limitacao que a pessoa possa
sofrer, realgando que se a sociedade nao oferecer as condicoes adequadas
de inclusao, ira impossibilitar a participagac efetiva das pessoas.

Sao, no entanto, apontadas algumas limitagoes aos principios deste
modelo. Se, por um lado, os fatores biomedicos nao podem ser ignorados,
a concecao da incapacidade nao pode ser meramente baseada em fatores
sociais, embora se reconhega o seu papel e influéncia na concetualizacao
do fenomeno (Harris, 2000).

MODELO BIOFSICOSSOCIAL

O Modelo Biopsicossocial incorpora a informacao do diagnostico medico
e psicologico com 0s aspetos psicossociais, considerando que todos os
fatores tém impacte na saude e no funcionamento do individuo (Peterson,
Mpofu & Oakland, 2010). Esta perspetiva contempla, nao so a variabilidade
intra e interindividual das diferentes dimensoes da incapacidade como

a natureza idiossincratica e complexa do individuo com incapacidades,
recorrendo a uma abordagem abrangente para documentar a sua
funcionalidade. O foco incide, assim, na funcionalidade do individuo e nao
no diagnostico (Simeonsson & Hebbeler, 2006).
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de igual forma a pessoa e a sua saude (fungoes e estruturas fisicas/
mentais), © ambiente (0s elementos fisicos, psicologicos e sociais que,
revelando-se adequados, constituem um facilitador ou, pelo contrario,

se forem inadequados, representam uma barreira) e a interacao reciproca
entre estes elementos, da qual resultam os conceitos de participacao (que
varia de completa a restrita) e o de realizacao de atividades (que varia de
completa a limitada) (Felgueiras, 2009; WHO, 2007).

Tendo como enguadramento conceptual o modelo biopsicossocial, a
Organizacao Mundial de Saude (WHO, 2001 define a funcionalidade
enquanto um constructo abrangente que engloba (1) as fungoes e
estruturas do corpo (e, as alteracoes dos sistemas fisiologicos ou das
estruturas anatomicas), (2) as atividades e a participacgao (ie., a execucao
de tarefas num contexto natural - nogao de desempenho, ou contexto
padronizado - nocao de capacidade).

Aincapacidade e concetualizada enguanto chapéu que alberga (1) as
deficiencias (ie., desvios, perdas ou problemas de funcionamento nas
fungoes e nas estruturas do corpo) e (2) as limitagoes da atividade e as
restricoes na participacao (ie., dificuldades ou problemas na concretizagao
do pretendido) (WHO, 2007).

Com base nesta concetualizagcao da funcionalidade, e possivel elaborar
um perfil individualizado e documentar o funcionamento do individuo,
descrevendo quer as suas carateristicas idiossincraticas, quer os fatores
contextuais.

Assim, € reconhecido o papel central do ambiente e, deste modo, é
possivel identificar os facilitadores e as barreiras ambientais (e.g., atitudes
de diferentes membros da comunidade, servicos e politicas, bem como a

existéncia de apoios tecnologicos e de apoios de caracter fisico, emocional,

de protegao e assisténcia) para planificar intervencoes, tendo em conta
a interacao do individuo com o meio, e documentar a severidade das
dificuldades para cumprir as exigéncias que tem que enfrentar no dia-a-dia.

Questoes sobre a Participacao

A participagao tem vindo a ser considerada, pelas politicas internacionais,
um direito humano fundamental. Em 2005, a United Nations Educational
Scientific and Cultural Organization (UNESCO) apresentou um conjunto

de diretrizes fundamentais, destacando a necessidade da inclusao ser
compreendida como um processo de procura ininterrupta de formas mais
eficazes de dar resposta a diversidade das necessidades das pessoas,
principalmente, das criangas e jovens.

A participagao pode ser considerada um conceito multidimensional
(Almgvist, Uys, & Sandberg, 2007). A sua operacionalizagao tem vindo a ser
discutida ao longo dos ultimos tempos, particularmente desde a publicagao
da Classificagao Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF) pela OMS, que define a participacao como ‘o envolvimento numa
situacao de vida real” (WHO, 2001). Esta classificacao, como quadro de
referéncia universal, veio operacionalizar uma mudanca de paradigma,

que ao abandonar o modelo medico, assume o modelo biopsicossocial,
integrando a funcionalidade e incapacidade humana (Felgueiras, 2009).

A CIF (WHO, 2001 sublinha que a participacao implica a interacao do
individuo com o meio fisico e social e contempla tambem, a sua motivacao
para participar nas atividades. Deste modo, considera que podem existir
restricoes a participacao por fatores relativos a propria pessoa, referentes

a sua capacidade para executar uma tarefa, ou por fatores do ambiente
fisico, social ou atitudinal, que tem impacte no desempenho, constructo que

permite descrever aquilo que a pessoa faz em contexto natural (WHO, 2007).

De acordo com o modelo biopsicossocial, preconizado na CIF (WHO,
2001), a incapacidade € um fendmeno universal da condigao humana.
A incapacidade deixa de ser considerada um atributo que define ou
caracteriza uma pessoa ou grupos especificos, tal como acontecia com
a visao biomedica e categorial assente no modelo do defice (Felgueiras,
2009). Assim, qualquer pessoa em qualquer momento da sua vida pode
ter um problema de saude que, num ambiente pouco adequado, pode
conduzir a uma incapacidade.

A incapacidade passa a ser considerada enguanto conceito dinamico e
relativo por se tratar de um conjunto complexo de condicdes que resultam
da interagao da pessoa com o meio.
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O meio ambiente assume um papel preponderante na maior ou menor
funcionalidade do ser humano, atraves da existéncia de barreiras ou de
facilitadores, determinantes na participacao e na qualidade de vida do
individuo.

A literatura neste dominio acrescenta que a participacao nas atividades

do quotidiano e, especificamente, no contexto escolar e laboral, constituem
direitos humanos (Eriksson & Granlund, 2004). Contudo, as pessoas com
deficiéncia e incapacidade normalmente apresentam uma participacao
mais restrita em atividades da vida diaria (King et al., 2003; Dumitru, 2017).
Esta situacao pode ser justificada pela existéncia de uma falha de ajuste
entre o funcionamento do individuo e 0 ambiente em que este deseja
participar, resultando, inevitavelmente, numa diminuicao da sua participagao
(WHO, 2001; King et al, 2003; Lawlor, Mihaylov, Welsh, Jarvis & Colver, 2006).

PARA UMA VERDADEIRA MUDANCA DE PARADIGMA
E FUNDAMENTAL QUE SE OPEREM MUDANCAS

AO NIVEL DA DEFINICAO DAS POLITICAS E DAS
ESTRATEGIAS RELATIVAS AS ALTERACOES E
MODIFICACOES AMBIENTAIS, QUE FAVORECAM

A IGUALDADE DE OPORTUNIDADES E A
PARTICIPACAO SOCIAL (FELGUEIRAS, 2009).

A Abordagem das Capacidades de Amartya Sen

Apesar de o senso-comum facilmente definir o que e ter uma deficiéncia,
nas investigacoes de natureza social nao ha um grande consenso. As
diferentes definigoes de deficiéncia téem consequéncias a nivel social,
economico e politico ao nivel do individuo e ao nivel da sociedade em
geral (Mitra, 2006). Um dos modelos mais utilizados para definir deficiencia
nas ciéncias sociais € o modelo da abordagem das capacidades de Sen
(1099). Esta abordagem foca a capacidade da pessoa para funcionar, isto e,
0 que a pessoa consegue fazer e 0 que consegue ser. Este autor explora
0s conceitos de capacidade, funcionamento, incapacidade e conjunto

de capacidades: a capacidade e entendida como uma oportunidade
pratica ou liberdade para atingir algo, o funcionamento € o que o individuo
consegue obter a partir daquilo que consegue ser ou fazer; a incapacidade
€ a privagao de capacidades ou funcionamentos, que resultam das
caracteristicas do individuo em interacao com os recursos disponiveis e o
ambiente; e o conjunto de capacidades sao os funcionamentos que cada
um tem a liberdade de escolher (Saleeby, 2007).

Na abordagem das capacidades, a incapacidade deve ser analisada

a dois niveis: privagao de capacidades ou privacao de funcionamentos.

As capacidades sao apontadas como oportunidades que Nao sao
diretamente observaveis (e.g. considera-se que um rapaz de 21 anos que
tenha uma paralisia cerebral tem uma deficiéncia se a sua oportunidade
pratica para ter um emprego estiver condicionada, comparativamente

a0s seus pares, que viverm no mesmo meio e tém aproximadamente os
mesmos bens). A privacao dessas capacidades surge quando o individuo
e privado dessas oportunidades devido a uma deficiéncia. Deste modo, a
incapacidade e designada como incapacidade potencial. Na privacao do
funcionamento, o foco e colocado no que o individuo aprecia fazer (ou ser)
e no que o individuo consegue fazer (ou ser). Assim, a incapacidade a nivel
de funcionamento é referida como incapacidade real

Segundo esta abordagem, a privacao pode resultar da natureza da
deficiéncia, de obstaculos presentes nos contextos (fisico, economico,
social, politico e cultural) e/ou de restricoes economicas que limitam

0s recursos e implicam maiores custos para atingir um determinado nivel
de vantagem ou bem-estar (Saleeby, 2007).

No que diz respeito a avaliagao do nivel de vida, € importante ter em conta
0S recursos economicos e as necessidades de quem tem incapacidade,
pois existe uma relagao bidirecional entre capacidade e pobreza.

E IMPORTANTE TER EM CONTA OS RECURSOS
ECONOMICOS E AS NECESSIDADES DE QUEM
TEM INCAPACIDADE, POIS EXISTE UMA RELACAO
BIDIRECIONAL ENTRE CAPACIDADE E POBREZA.

Neste modelo, a capacidade nao e vista como uma habilidade fisica

ou mental, mas como uma oportunidade pratica, e o funcionamento e
definido como o que a pessoa foi capaz de alcancar, por aquilo que fez.
Deste modo, a deficiéncia e vista como a degradacao das capacidades e
do funcionamento, que resulta das caracteristicas do sujeito, do ambiente
e daquilo a que o sujeito tem alcance (salario, bens essenciais, etc)

(Mitra, 2006), ou seja, a deficiéncia é vista como uma diminuicao das
capacidades ou como uma diminuicao das funcionalidades.

No que diz respeito a definicac de deficiencia, este modelo apresenta varias
vantagens: € possivel distinguir a deficiencia em termos de capacidades
(potenciais deficiéncias) e em termos de funcionamento (deficiéncias reais);
salienta a influéncia que as caracteristicas pessoais e 0 ambiente tém nas
deficiéncias; por fim, acentua o impacto que a economia de um pais pode
ter na deficiencia das pessoas, pelos investimentos que implicam, quer da
propria pessoa, quer dos sistemas nacionais e governativos (Mitra, 2000).
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0 MODELO DE QUALIDADE DE VIDA

Segundo Schalock (Schalock et al, 2002), o interesse pela qualidade de
vida tem origem em trés fontes. A primeira consiste numa mudanca a nivel

A qualidade de vida passa, assim, por criar ambientes que permitam o
acesso de todos aos espacos e aos recursos da comunidade (Schalock et

das crengas que consideravam que 0s avancos cientificos, medicos e al. 2002).

tecnologicos so por si resultariam numa melhoria da vida humana. Esta visao

comecou a ser substituida por uma outra que considerava o bem-estar )

como resultado ndo s6 destes avancos, mas de uma combinagao complexa A PRESENCA DE INCAPACIDADES ESTA

entre estes e valores, percegoes e condigoes ambientais. A segunda fonte FREQUENTEMENTE ASSOCIADA A LIM |—|—AQ©ES DA

prende-se com o movimento de normalizacao que acentua a importancia
dos servicos da comunidade, e a terceira com os movimentos em prol

PARTICIPACAO NA VIDA EM SOCIEDADE, O QUE

dos direitos e a sua énfase num planeamento centrado na pessoa e na COLOCA ESNTAS PESSOAS EM RISCO DE EXCLUSAO
autodeterminacao. DE SITUACOES E OPORTUNIDADES GERALMENTE
Nos ultimos anos, o conceito de qualidade de vida tem vindo a ser adotado DISPONIVEIS AOS OUTROS MEMBROS DA

como quadro de referéncia para a investigacao e para as politicas e COMUNIDADE.

praticas na area social e da saude. O trabalho desenvolvido pelo grupo de
especialistas no dominio da Qualidade de Vida da Organizacao Mundial de
Saude reflete esta visao. Consideram que ‘Qualidade de Vida € a percecao
do individuo acerca da sua posicao na vida, de acordo com o contexto cultural
e 0s sistemas de valores nos quais vive, sendo o resultado da interacdo

entre os seus objetivos e expetativas e os indicadores disponiveis para o seu
ambiente social e cultural” (WHOQOL Group, 1995 - Adaptado por Sousa et
al, 2007, p.42).

Para pessoas com incapacidades, viver uma vida considerada de qualidade
requer, frequentemente, um suporte para alem daquele que e tipicamente
necessario em pessoas sem incapacidades da mesma idade e etapa de
vida. Este apoio pode traduzir-se de varias formas tais como oportunidades
estruturadas e adaptagoes sociais ou ambientais. A presenca de
incapacidades esta frequentemente associada a limitacoes da participacao
na vida em sociedade, o que coloca estas pessoas em risco de exclusao de
situacoes e oportunidades geralmente disponiveis aos outros membros da
comunidade.
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