LINGUAGEM INCLUSIVA NA COMUNICACAO
EM SAUDE SOBRE PESSOAS COM
DEFICIENCIA: UM ENSAIO TEORICO

INCLUSIVE LANGUAGE IN HEALTH
COMMUNICATION ABOUT PEOPLE WITH
DISABILITIES: A THEORETICAL ESSAY

Resumo

Objetivo: Revisitar o conceito de linguagem inclusiva para
pessoas com deficiéncia (PcD) no contexto da comunicacao
em saude, a luz da Teoria da Defectologia de Vygotsky por
meio de ensaio teorico-reflexivo. Revisao Teérica: O
enquadramento tedrico consistiu na inclusao social, e
linguagem inclusiva, a Defectologia ou Estudo das
Deficiéncias na Perspectiva Socio-Histérica de Vygotsky,
dissonancias terminologicas na comunicagdo sobre pessoas
com deficiéncia classificacoes, nomenclaturas e simbologias
movimentos sociais das PcD. O modelo tedrico de Vygotsky
sobre deficiéncia se distancia das visdes essencialmente
biolégicas e deterministas, e destaca a importancia da
mediacdo social e cultural. Trata-se de uma perspectiva
fundamentalmente mediado pelas interagdes sociais,
especialmente pela linguagem. Com o tempo, a terminologia
associada as PcD evoluiu significativamente, o que se
relaciona aos movimentos de direitos civis e as lutas por
inclusdo. E fundamental que a linguagem utilizada para se
referir as pessoas com deficiéncia seja constantemente
revisada, a fim de superar o processo de perpetuacao de
estigma e discriminacdo e, portanto, de exclusao social. A
investigacdo sobre defectologia, no contexto de um ambiente
inclusivo para PcD representa um modelo teoérico rico para
futuras pesquisas. A comunicacao inclusiva sobre e com PcD
¢ um tema que exige abordagens complexas e dinamicas, que
tem no modelo tedrico socio-historico uma perspectiva tinica
sobre o desenvolvimento humano das PcD, incluindo sua
atencdo a saude. Consideracoes Finais: Existe um
arcabouco teoérico robusto para compreender as interacoes
entre os diversos elementos sociais, culturais e institucionais
que influ-enciam a comunicacdo inclusiva, ajudando a
promover a evolucdo da linguagem referente as PcD.
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ABSTRACT

Objective: To revisit the concept of inclusive language for people with disabilities (PwD) in the
context of health communication, in light of Vygotsky's Theory of Defectology through a theoretical-
reflective essay. Theoretical Review: The theoretical framework consisted of social inclusion and
inclusive language, Defectology or Study of Disabilities in Vygotsky's Socio-Historical Perspective,
terminological dissonances in communication about people with disabilities, classifications,
nomenclatures and symbols, and social movements of PwD. Vygotsky's theoretical model of disability
distances itself from essentially biological and deterministic views, and highlights the importance of
social and cultural mediation. It is a perspective fundamentally mediated by social interactions,
especially by language. Over time, the terminology associated with PwD has evolved significantly,
which is related to the civil rights movements and the struggles for inclusion. It is essential that the
language used to refer to people with disabilities be constantly revised in order to overcome the
process of perpetuating stigma and discrimination and, therefore, social exclusion. Research on
defectology, in the context of an inclusive environment for PwD, represents a rich theoretical model
for future research. Inclusive communication about and with PwD is a topic that requires complex
and dynamic approaches, which have in the socio-historical theoretical model a unique perspective
on the human development of PwD, including their health care. Final Considerations: There is a
robust theoretical framework to understand the interactions between the various social, cultural and
institutional elements that influence inclusive communication, helping to promote the evolution of
language referring to PwD.

Keywords: People with Disabilities. Inclusive Language. Social Theory.

1 INTRODUCAO

Na comunicacao em saude, a escolha das palavras tem um impacto direto na forma como os
individuos percebem seu préprio corpo e como sdo tratados pelos profissionais de satde. O uso de
termos inadequados pode gerar barreiras atitudinais que dificultam o acesso e o alcance da qualidade
dos servicos de satde prestados as pessoas com deficiéncia. Além disso, a falta de sensibilidade na
linguagem pode levar a alienacao de pacientes e familiares, criando um ambiente de desconfianca e
méa compreensao das informacoes em satide, além de impossibilitar a comunicacao®.

A linguagem inclusiva, por outro lado, promove a equidade entre as pessoas, garantindo que
suas condic¢Oes sejam tratadas com respeito e dignidade. Isso inclui ndo apenas o uso de termos
adequados, mas também o desenvolvimento de estratégias de comunicacao acessiveis, como a oferta
de materiais em braile, intérpretes de libras e o uso de linguagem simplificada em casos de
deficiéncia intelectual®. Dessa forma, a comunicagdo em satide precisa ser adaptada as necessidades
especificas de cada paciente, sem nunca perder de vista o principio da universalidade e integralidade
do cuidado*2.

No que se refere a linguagem inclusiva, atualmente, existem diversas instituicdes no mundo
encarregadas de criar diretrizes e regulamentar os padrdes linguisticos, determinando quais sdo os
usos corretos e incorretos da comunicacdo. Esforcos para atender a diversidade, para alcancar a
equidade e a inclusao na academia e na ciéncia estao levando editoras e periddicos a reexaminar seu
uso de terminologia para variaveis cientificas comumente usadas. Essa reavaliacdo da linguagem é
particularmente importante para alcancar a inclusao também nos servicos de satde. Trata-se de um
dos desafios sociais contemporaneos, pois a denominada “corregao politica”, um tema complexo,
ainda envolto em discussao sobre seus limites e seu papel na construcao de equidade, tem relevancia
nas discussoes sobre direitos humanos e inclusaos.

O objetivo deste ensaio teorico € revisitar o conceito de linguagem inclusiva para pessoas com
deficiéncia (PcD) no contexto da comunica¢iao em sadde, a luz da Teoria da Defectologia de Vygotsky,
de abordagem so6cio-historica, que oferece uma perspectiva tinica sobre o desenvolvimento humano
das PcD, que se aplicam a atencao a saade.

2 ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1 Inclusao Social, Performatividade da Linguagem e Linguagem Inclusiva
Por que é importante refletir sobre a performatividade da linguagem? Primeiramente, ha
que se falar em linguagem inclusiva. Esta deriva da ideia de evitar terminologias que possam reforgar
preconceitos, discriminacao, estereotipagem e estigmatizacao4. O conceito se aplica tanto a linguagem
escrita quanto a falada. Usar linguagem inclusiva é frequentemente comparado ao que se designa
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como correto e ético, de forma a refletir sobre a maneira como a comunicacao verbal e escrita poxe
ser usada para evitar microagressoes a qualquer grupo minoritario, mesmo que de forma inconsci-
ente. A linguagem inclusiva, por outro lado, busca reconhecer e celebrar ativamente a vasta diversi-
dade nas identidades das pessoass. Linguagem inclusiva nao é sobre memorizar uma lista fixa de pa-
lavras "boas" e "ruins". Em vez disso, é sobre centralizar a compaixdo em como nos comunicamos e
reconhecer que linguagem e comunicacio inclusivas sdo um processo continuo.

A definicao da expressao “linguagem inclusiva”, assim como o conceito de "inclusao", sao fre-
quentemente assumidos de forma tacita sem uma definicao clara. A pesquisa empirica sobre educacao
inclusiva tende a ser normativa, fundamentada em conceitos como "justica" e "democracia". No en-
tanto, traduzir esses termos em praticas concretas € um desafio, pois seus significados variam de
acordo com a avaliacdo subjetiva, influenciada pelo contexto temporal e espacial onde a inclusdo deve
ocorrer. A inclusao esta intrinsecamente ligada a diversidade humana, e sua implementagao é um
processo desafiador e multifacetados.

O conceito de inclusdo esta inextricavelmente interligado com a diferenciacdo funcional da
sociedade. Nao é mais admissivel, como ser humano, ser mais ou menos integrado a sociedade como
um sistema, uma vez que as pessoas nascem em classes sociais em sociedades segmentadas que defi-
nem suas vidas e condigdes®. Em tais sociedades, a ordem de inclusao segue o principio de diferenci-
acao da sociedade. Por isso, a evolucao historica e social da terminologia relacionada as PcD, evidencia
como mudancas no vocabulario refletem transformaco6es nas percepcoes e atitudes da sociedade. Ter-
mos anteriormente utilizados, carregados de estigma e que levam a exclusao, deram lugar a expres-
soes que valorizam a dignidade e a humanidade dessas pessoas.

A performatividade da linguagem refere-se a ideia de que a linguagem nao apenas descreve a
realidade, mas também tem o poder de produzir ac¢oes e efeitos no mundo. John Langshaw Austin?
no classico “How to Do Things with Words”, ou "Quanto Dizer é Fazer", introduziu a performativi-
dade linguistica, mas reconheceu que nem todo ato de fala atinge imediatamente seu proposito, pois
a efetividade de certas falas depende das condicOes sociais e contextuais. Judith Butler, por sua vez,
em “Excitable Speech: A Politics of the Performative”, expandiu essa reflexao, sugerindo que os efei-
tos da linguagem nem sempre sao diretos ou imediatos, mas operam transformaco6es graduais, mui-
tas vezes sutis, nas relacoes sociais8.

Assim, na concepcao dos referidos autores”8, mesmo quando a linguagem nao parece ter um
impacto visivel, participa de uma construgao continua de realidades e subjetividades. Esse conceito
foi introduzido pelo filésofo J. L. Austin em seu trabalho sobre os "atos de fala". Segundo este autor,
certas expressoes linguisticas ndo tém a func¢ao de apenas transmitir informacoes, mas realizam uma
ac¢ao por meio da propria enunciacdo. A performatividade da linguagem implica que a fala nao é ape-
nas um reflexo da realidade, mas pode também criar, transformar e consolidar aspectos dessa reali-
dade, dependendo das condicdes sociais, culturais e contextuais em que ocorre.

Como afirma Pennycook (p. 2), “o uso da linguagem é um ato de identidade que chama essa
linguagem a existéncia”. Este ultimo autor referido sugere que as identidades sao formadas na per-
formance linguistica em vez de preconcebidas. Tal visdo da identidade da linguagem também nos
ajuda a ver como as subjetividades sao chamadas a existéncia e sedimentadas ao longo do tempo por
meio de atos de linguagem regulamentados na sociedade e nas instituic¢Ges, incluindo os sietemas de
saude e seus profissionais. Assim, identidades sdo construidas e sustentadas por meio de atos repe-
tidos de fala e comportamento, nao sendo inerentes aos individuos, mas criadas por meio de praticas
discursivas.

2.2 Defectologia ou Estudo das Deficiéncias na Perspectiva Soécio-Historica de
Vygotsky

As ideias de Lev Vygotsky (1896-1934), psicologo russo que teve importante contribuicao sobre
as ciéncias do desenvolvimento humano, teve contribui¢oes que revolucionaram o campo da psico-
logia e da educacao,com foco no papel da cultura, historia e interacao social no desenvolvimento hu-
mano. Vygotsky desenvolveu o conceito de Zona de Desenvolvimento Proximal (ZDP) , que descreve
a diferenca entre o que uma pessoa pode fazer sozinha e o que ela pode alcancar com a ajuda de outra
pessoa mais experiente2.

Vygotsky buscou transformar a forma como a deficiéncia era limitada, tradicionalmente vista
como uma condicao reduzida a fatores biologicos e limitantes. Embora seja possivel confirmar a exis-
téncia de um aspecto biologico na deficiéncia, seu argumento central defende que o modo como a
deficiéncia era entendido culturalmente, precisava ser reavaliado?. Para ele, o desenvolvimento das
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pessoas com deficiéncia estava diretamente ligado aos estimulos proporcionados na escola para pro-
mover a busca da superacao de limitacgoes.

Vygotsky destacou a importancia da reagdo do individuo diante da deficiéncia e do uso de ins-
trumentos, como a linguagem e outros signos, para suplantar os limites impostos pela condicao. Isso
representa uma visao dinamica e interativa do desenvolvimento, onde o contexto social e os recursos
simbolicos desempenham um papel crucial9-°. Por exemplo, se uma pessoa tem uma limitacgao fisica
que impede certos movimentos, ela nao necessariamente desenvolve uma fungao psicologica ou fisica
compensatoria diretamente relacionada. Ao contrario, Vygotsky sugere que essa pessoa pode usar
outros meios, como a linguagem, para superar as limitagoes'°. A compensacao social envolve a inte-
ragdo com o ambiente e com outras pessoas para encontrar maneiras de contornar ou superar as
dificuldades impostas pela deficiéncia*'.

Esse notavel pensador também destacou que o processo de compensacao estd intimamente li-
gado a subjetividade da personalidade da PcD em resposta as situacoes geradas pela deficiéncia. Se-
gundo ele, o processo de compensac¢ao comeca com a consciéncia da limitacao ou "defeito", como é
denominado na defectologia, e com o sentimento de inferioridade que surge a partir dessa percepcao,
o que Vygotsky chama de "sentimento de menos valia"21°,

Embora seja logico pensar que as regulamentacoes impostas pelas instituicdes devam responder
a critérios exclusivamente linguisticos, a verdade é que, em muitos casos, baseiam-se em critérios
politicos e econdmicos que demonstram complexas lutas pelo poder. Por outro lado, é essencial des-
tacar a dimensao politica, econdmica e social que esté subjacente aos discursos hegemonicos das ins-
tituicdes que se esforcam por impor sentido no espago publico da linguagem, tendendo a perpetuar
um dado ideario de que o diferente significa anormalidade e doenca. E ai que entram em jogo as
ideologias linguisticas institucionais em relacao as posi¢oes mais conservadoras, por um lado, em
contraposicao ao que buscam as que lutam pelo respeito a diversidade funcional como diversidade
humanas.

A visdo mais tradicional, que considera o ser humano como um ser estatico, acabou por gerar,
tanto na sociedade quanto entre os educadores, uma expectativa pessimista em relagao as capacida-
des das PcD. Tal perspectiva passou a ter impactos negativos no processo de inclusao em diversos
contextos, incluindo o da satde. Ao adotar a perspectiva vygotskiana, parte-se da premissa de que
tanto as pessoas quanto o mundo ao seu redor estdo em constante transformagao. Com esse enten-
dimento, este ensaio busca revisitar alguns aspectos da obra de Vygotsky voltados para pessoas com
limitacoes funcionais®1o:1,

Vygotsky também é reconhecido por seu conceito de mediacao cultural, onde argumenta que o
desenvolvimento humano é profundamente impactado pelas interacées sociais e culturais, sendo a
linguagem uma ferramenta fundamental para mediar essas interacoes. Ele se opoe as visdes mais
individualistas do desenvolvimento humano, propondo que as habilidades cognitivas sdo formadas
pela internalizacdo das interacdes sociais®'°. Outro campo de interesse de Vygotsky foi a defectologia,
ou estudo das deficiéncias, onde ele defendeu que a deficiéncia deve ser vista a partir de uma pers-
pectiva social e cultural, ndo apenas sob o prisma biolégico. Ele acreditava que, com a mediagao ade-
quada, as criancas com deficiéncia poderiam superar as barreiras que enfrentavam, desenvolvendo-
se de forma significativa dentro de suas possibilidades'. O termo mediacao deve ser entendido como
o elo entre a pessoa e o ambiente. Quando realizada por signos ou sinais - dentre os quais o mais
importante é a linguagem — denomina-se mediacao semiotica, central na abordagem histérico-cul-
tural de Lev Vygotsky=1°.

Para problematizar o uso da linguagem em relacao a construcao da identidade dos grupos mino-
ritarios, é Gtil apresentar um ponto de vista que se aproxima da ideia de que as declaracoes instituci-
onalmente legitimadas tém impacto e repercussao na realidade social das PcD. A ideia de que a lin-
guagem per si nao tem poder algum, mas que adquire poder por meio do carater institucional de
quem se constitui como emissor da comunicacao?, envolve um poder legitimado institucionalmente,
e adquire assim, uma capacidade performativa, como assinalado na secao anterior do presente en-
saio. Contudo, ha “poder nas palavras”, intrinsecamente, e existe também um “poder sobre as pala-
vras”. Portanto, a propria linguagem é performativa pois, independentemente do seu possivel cara-
ter institucional, opera transformacoes nos atores envolvidoss.

A linguagem é uma ferramenta social por natureza; ela muda conforme as normas culturais mu-
dam, refletindo tanto o tempo quanto o lugar. A linguagem que prioriza a pessoa busca identifica-la
antes das caracteristicas limitantes que podem defini-la. Em relacao a deficiéncia, entidades cientifi-
cas como a Associacao Americana de Psicologia4 e a Associacao Médica Americana’s tém diretrizes
organizacionais que reconhecem que as PcD podem preferir adotar uma linguagem que priorize a
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identidade, ou seja, o grupo identitario (no caso, as PcD), com énfase na linguagem que priorize a
pessoa com relacdo a deficiéncia, situando-se a pessoa antes da deficiéncia.

Profissionais de saide que desejam adotar uma linguagem inclusiva como um meio de demons-
trar uma comunicacao - tanto escrita quanto oral -, respeitosa pode apresentar estranhamento, como
se houvesse dissonancias nas mudancas da linguagem, combinadas com o potencial para mudancas
futuras em perspectiva. O interesse fundamental na linguagem que coloca a pessoa em primeiro lugar
informa muitas escolhas de linguagem em termos de doencas, distarbios, deficiéncia, diversidade
funcional e status socioecondmico?s1©,

2.3 Classificacoes, Convencoes e Nomenclaturas para PcD

O mundo muda ao longo dos tempos, enquanto sociedades e terminologias se transformam. A
palavra "deficiéncia" em inglés, handicap, vem da representacao social britanica de um mendigo com
seu "boné na mao", um boné estendido para receber dinheiro, que seria uma esmola. Historicamente,
as PcD foram retratadas por muito tempo como necessitando de caridade e piedades. Em outras épo-
cas a maioria das pessoas se referia aquelas com deficiéncia como "aleijadas", ‘invalidas”, “incapazes”
ou seja, como "vitimas" de sua deficiéncia. Era comum ouvir que alguém "sofre de" sua deficiéncia
(em vez de "vive com" a deficiéncia), em contraponto as pessoas sem deficiéncia, que eram ditas
"normais".

A questao da nomenclatura ganhou mais visibilidade no periodo apos as duas Guerras Mundiais,
j& que muitos soldados voltaram dos combates com dificuldades de locomocao relacionadas aos feri-
mentos de guerras. O termo utilizado na época, “incapacitados”, tinha relacdo com essa conjuntura,
e trazia consigo a conotacio de individuos que perderam completamente sua aptidao para contribuir
com a sociedade. Foi nessa época que um grupo de veteranos da IT Guerra Mundial com deficiéncia
iniciou um movimento pr6 ambientes sem barreiras, que culminou com o surgimento das primeiras
normas norte-americanas de acessibilidade em edificios.

Os termos “deficiente”, “desviante”, “diferente” e “anormal” impostos historicamente para a ma-
nutencao da exclusao de qualquer ser humano que, por possuir caracteristicas cognitivas, afetivas ou
motoras diferentes, era impedido de viver plenamentes. No Brasil, na década de 1960, a criacao da
Emenda Constitucional 1/1969 definiu o uso da palavra “deficiente”, e posteriormente, a Emenda
Constitucional no 12/1978 surgiu com o intuito de oferecer medidas mais contundentes de promoc¢ao
da igualdade, como proibicao de discriminacao e garantia de acesso a espacos publicos. Uma década
mais tarde, a Constituicao Brasileira de 1988 modificou o termo “deficiente” para “pessoa portadora
de deficiéncia”, que posteriormente foi modificado para “pessoa com deficiéncia”25.

Do ponto de vista sociologico, este movimento traz a tona a discussao do Modelo Social da Defi-
ciéncia: para além das caracteristicas individuais das PcD, existe uma influéncia direta da sociedade
neste processo, que contribui de forma significativa para a construcao de uma situacao que leva as
pessoas com deficiéncia a inclusao?s. Assim, enquanto Vygotsky, em seu estudo sobre defectologia,
aponta para o potencial transformador da educacao e da mediacao, Oliver16 sublinha a necessidade
de eliminar as barreiras fisicas e sociais para possibilitar uma real inclusao. Juntas, essas perspectivas
sugerem que, para promover uma comunicacao verdadeiramente inclusiva, é fundamental nao ape-
nas adaptar o ambiente as necessidades das PcD, mas também transformar as estruturas sociais que
perpetuam o estigma e a exclusao®®.

A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF), da Organizacao
Mundial da Saude’s, representou um avanco importante para as PcD. Publicado em 2001, a CIF
trouxe uma nova abordagem para entender a deficiéncia, funcionalidade e satide, promovendo uma
visdo mais abrangente e inclusiva. A CIF mudou-se do modelo biomédico tradicional, que focava
apenas na doenca e nas especificacgoes fisicas, e desenvolveu um modelo biopsicossocial . Nesse novo
modelo, a deficiéncia nao é vista apenas como uma condicao médica, mas como uma interacao entre
o individuo e seu ambiente. Isso significa que fatores contextuais, como barreiras fisicas e sociais,
também sao especificos para as limitacoes funcionais, e o enfoque passa a ser na funcionalidade, nao
na incapacidade. A CIF considera como os individuos funcionam em seu ambiente e como barreiras
ou facilitadores que impactam sua participa¢ao plena na sociedade. Essa abordagem ajuda a mudar
a percepcao da deficiéncia como algo a ser "corrigido" para uma visao mais inclusiva e baseada em
direitos.

Ainda como aspecto importante da comunicacao, é preciso evitar a comparacao de uma defici-
éncia com uma doenca, ou seja, nao se referir a uma pessoa com deficiéncia como um paciente, a
menos que ela esteja sob cuidados médicos. A CIF também prop6s uma linguagem comum para

|
Revista Medicina & Pesquisa | e-ISSN 2525-5851

RM&P (ONLINE), JOAO PESSOA, v. 5, 1. 2, p. 49-57, MAI/AGO, ANO 2024 52



Sousa-Muiioz; Sousa

profissionais de satude, pesquisadores, formuladores de politicas e defensores dos direitos das pes-
soas com deficiéncia. Isso facilita a comunicacgio e a colaboracao internacional para promover a in-
clusao.

O CIF foi fundamental para alinhar-se as ideias da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD) da ONU.

A partir de 2009, a terminologia “pessoa com deficiéncia" foi promulgada pela Convencao Inter-
nacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Organizagao das Nagoes Unidas (CDPD).
Esta Convencao determinou que nao € a pessoa que apresenta uma deficiéncia, mas a sociedade e o
meio. Muitas palavras associadas as deficiéncias no passado, atualmente sao reconhecidas como car-
regadas e tendenciosas, e nao devem mais ser usadas por causa de suas conotacoes negativas. Como
um tratado internacional, referendado pela maioria dos paises-membros, o objetivo foi promover,
proteger e garantir o pleno e igual gozo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por
todas as pessoas com deficiéncia. A CDPD representou um marco importante no reconhecimento dos
direitos das PcD como uma questao de direitos humanos e nao apenas uma questao de caridade, de
assisténcia social ou de tratamento médico.

A CDPD foi o ponto de inflexdo de uma mudanca de paradigma, ao mover o debate sobre defici-
éncia de um modelo médico e caritativo para um modelo social. Ela estabeleceu que as pessoas com
deficiéncia sao sujeitos de direitos e nao meros objetos de politicas assistenciais, sendo parte ativa da
sociedade e devendo ter as mesmas oportunidades e dignidade que qualquer outro cidadao16-18.
Contudo, é necessaria a atuacao conjunta e articulada dos atores sociais envolvidos, do poder ptblico,
e de institui¢cdes como o Judiciario para a garantia dos direitos legais em relagdo a promocao de me-
canismos de elimina¢do das barreiras existentes para a inclusdo dessas pessoas. Aponta-se, assim,
para o necessario investimento em acessibilidade, por meio de projetos adaptados, de tecnologia as-
sistiva, de comunicacao alternativa, entre outros mecanismos, de modo que a sociedade disponha
dos meios adequados para a interacao e a participacao em igualdade de condicGes pelas PcD. As
politicas de saude direcionadas as PcD em diversas sociedades podem ser vistas como reflexo de
processos continuos de exclusao social, marcados por omissoes e falta de reconhecimento. A forma
como essa populacao é nomeada ja revela a primeira camada dessa exclusao e invisibilidade. Termos
como “deficientes”, “pessoas especiais”, “pessoas com necessidades especiais”, “incapazes”,
“excepcionais” e “defeituosos”, entre outros, se sucedem, evidenciando essa marginalizacao?s.

H4 algumas atitudes que podem ser exemplificadas no contexto da pratica. Nao se deve referir a
uma deficiéncia, a menos que seja crucial para o seu assunto e se relacione com a compreensao total
do seu ouvinte ou leitor. Também é importante evitar retratar como sobre-humanas as realizac¢Ges
de uma pessoa com deficiéncia. Isso implica inadvertidamente que uma pessoa com deficiéncia nao
tem habilidades, talentos ou dons como as pessoas sem deficiéncia.

Nao é mais aceitavel usar o termo “portadores de deficiéncia”. Este termo faz referéncia a algo
que se “porta”, como algo temporario, quando a deficiéncia, na maioria das vezes, é algo permanente.
Além disso, a expressado “portador de deficiéncia" pode ser um fator estigmatizante por meio do qual
a deficiéncia passa a ser a caracteristica principal da pessoa, em detrimento de sua condi¢do humana,
0 que nao é compativel com um modelo inclusivo, que visa a promocao da igualdade e a nao discri-
minag¢do. Com mais razao, nao se usa mais o termo "deficiente". Assim como no caso de “portador”,
a utilizacdo do termo isolado “deficiente” ressalta apenas uma das caracteristicas que compdem o
individuo, ao contrério da expressao “pessoa com deficiéncia”, que se mostra mais humanizada ao
ressaltar a pessoa a frente de sua deficiéncia, valorizando-a independentemente de suas condicoes
fisicas, sensoriais ou intelectuais. Observa-se, portanto, que s expressao "portador(a) de necessidades
especiais" também se tornou obsoleta e inadequada, uma vez que nao mais correspondem ao novo
paradigma adotado pelo Estado brasileiro ao ratificar a CDPD e, deste modo, foram substituidas
acertadamente pela terminologia "pessoa com deficiéncia", que ao adotar uma perspectiva mais hu-
manizada considera que estes individuos sao, antes de tudo, pessoas. Diante de tais observacoes,
destaca-se a necessidade de um esforco coletivo no sentido de empregar a terminologia correta e
adequada ao novo modelo inclusivo, pois nao fazé-lo significa dar margem a perpetuacao da exclusao
e estigmatizacio destes sujeitos®.

E importante salientar que a melhor regra de convivéncia ainda é a de respeitar a identidade do
outro e, se a situacao permitir, perguntar para a propria pessoa como ela gostaria de ser chamada,
uma vez que, em alguns casos, como o da comunidade com deficiéncia auditiva, por exemplo, existe
um contexto sociocultural em que ha quem prefira ser chamado de surdo e deficiente auditivo. E o
que consta também na Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia9, ainda que atualmente
a realidade brasileira tenha mostrado que os direitos das PcD estdo muito aquém de sua
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concretizacao. O lado factivel da vida destas pessoas ainda possui muitos limites a sua realizacao
plena e a inclusao a sociedadez°-2, Cabe destacar também que todos os cidadaos, de forma sempre
vigilante, podem questionar as estruturas politicas e praticas que visam corrigir ou tratar pelo modelo
puramentevmédico, as PcD. A partir da Teoria Critica da Deficiéncia22, objetivando a uma perspectiva
relevante para a comunicacao inclusiva, é necessario desafiar esse modelo tradicional, uma vez que,
nao raras vezes, as categorias de "deficiéncia" e "habilidade" sdo produtos de relacoes de poder que
se prestam, de forma direta ou indireta, a reforcar estruturas opressivas. Dessa forma, é possivel des-
construir narrativas estigmatizantes e abordar as desigualdades a partir de um entendimento das
relacoes de poder que moldam a experiéncia das PcD. A aplicacao dessa teoria no contexto da satde
implica que profissionais e institui¢oes revisem suas praticas discursivas e operacionais para garantir
que nao estejam, mesmo que involuntariamente, perpetuando exclusoes e desigualdades a partir de
sua propria linguagem e conduta.

Por outro lado, nao se deve usar termos subjetivos como “vitima de”, “perturbado”, “sofrendo
de...”, e assim por diante. Essas expressdes transmitem conotacdes negativas. E preferivel usar uma
expressao como pessoa que tem (uma deficiéncia especifica). Ao rotular as pessoas, estas sao colo-
cadas em categorias, como deficientes, surdos, deficientes fisicos, deficientes auditivos e assim por
diante. Em vez disso, € importante usar uma terminologia como “pessoa com esclerose multipla”,
“pessoa com surdez” e assim por diante. E sempre desejavel ressaltar o individuo, e ndo a deficiéncia.
Outros descritores subjetivos como "infeliz" e “penoso” para descrever pessoas com deficiéncia nao
podem ser empregados. E importante enfatizar as habilidades, por exemplo, em vez de dizer que a
pessoa esté confinada a cadeira de rodas, deve-se usar uma expressao positiva de habilidade, como
“a pessoa € usuaria de cadeira de rodas” ou “a pessoa é cadeirante”.

O proprio conceito de "deficiéncia" tem sido ultimamente considerado inadequado e, em vez
disso, o termo "diversidade funcional” tem sido proposto. “Pessoas com diversidade funcional”,
como alternativa a “pessoas com deficiéncia”, tornou-se um conceito regional e € utilizado em todas
as linguas usadas na Espanha. Os autores que optaram pelo seu uso preferencial estdo localizados
quase exclusivamente na Espanha. Na América Latina, a alternativa tem sido "pessoas em situacao
de deficiéncia", sendo um termo que nao é pejorativo como o de "pessoas com deficiéncia". De qual-
quer forma, “pessoas com deficiéncia” ainda é a terminologia mais usada em espanhol e em todos os
paises. A disseminacao do termo diversidade funcional tem sido bem-sucedida em determinados am-
bientes, embora, como visto nas se¢oes anteriores, ainda esteja longe de alcancar a hegemonia. Tam-
bém ha que se realizar a correcao gramatical de sua construcao.

A construcao do termo “diversidade funcional” é baseada nas defini¢oes do Dicionéario da Lingua
Espanhola para suas palavras componentes2-24. “Diversidade” significa variedade, dessemelhanca,
diferenca, enquanto “funcional é relativo a funcdo ou fung¢des. Funcao, por sua vez, refere-se a capa-
cidade de agir tipica dos seres vivos e seus 6rgaos, e das maquinas ou instrumentos. Esta nova abor-
dagem é uma visao baseada nos Direitos Humanos, e considera o trabalho no campo da bioética uma
ferramenta fundamental para a dignidade das pessoas que sao discriminadas com base em sua defi-
ciéncia.

2.4 Movimentos Sociais das PcD: “Nada sobre N6s sem N6s”

Os movimentos sociais das pessoas com deficiéncia emergiram como uma for¢a importante para
a luta pelos direitos, igualdade e inclusao dessa populacao. Ao longo das décadas, esses movimentos
de trabalho tém para mudar a forma como a deficiéncia é vista e protegida na sociedade, promovendo
politicas inclusivas, acessibilidade e o reconhecimento de direitos fundamentais.

Os movimentos defendem o direito das pessoas com deficiéncia de tomarem suas proprias deci-
soes e viverem com autonomia. Isso inclui a capacidade de escolher onde e como viver, estudar e
trabalhar, sem a imposicao de estruturas que restringem sua liberdade e independéncia.

Na década de 1960, movimentos sociais por uma sociedade inclusiva deram mais um salto gra-
cas nos esforcos dos chamados “Tetras Rolantes”, grupo de sete pessoas com tetraplegia que desen-
volveram um servico de atendentes pessoais do qual eles mesmos precisavam para viver suas vidas
com autonomia. Essa instituicao existe até hoje, e é conhecida como Centro de Vida Independente.
Muitos consideram os Tetras Rolantes como os precursores do movimento civil pelos direitos das
pessoas com deficiéncia nos Estados Unidos23-24,

H4 um principio norteador na comunidade de pessoas com deficiéncia: “Nada sobre nos, sem
nos”. Isso significa que nao devem ser tomadas decisdes por pessoas com deficiéncia sem inclui-las
no processo. E muito importante perguntar as pessoas com deficiéncia o que funciona melhor para
elas e nao fazer suposi¢oes. Um dos mais importantes ativistas negros com deficiéncia da atualidade,
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William Rowland, da Republica da Africa do Sul, escreveu o importante artigo “Nothing About Us
Withou Us: Some Historical Reflections on the Disability Movement in South Africa’j (“Nada Sobre
Nos, Sem Nos: Algumas Reflexoes Historicas sobre o Movimento da Deficiéncia na Africa do Sul”),
inserido no site da Disability World24. Outro ativista de direitos das pessoas com deficiéncia, Tom
Shakespeare, em sua palestra “Entendendo a Deficiéncia”, apresentou o seguinte posicionamento na
Conferéncia Internacional “Deficiéncia com Atitude”, realizada na University of Western Sydney,
Australia, em 2001:

O movimento social das pessoas com deficiéncia ndo se resume em falar por elas

mesmas. Ele trata de como é ser uma pessoa com deficiéncia. Ele trata de como é

ter este ou aquele tipo de deficiéncia. Ele trata de exigir que sejamos respeitados

como os verdadeiros peritos a respeito de deficiéncias. Ele se resume no lema “Nada
Sobre No6s, Sem Nos”.

O primeiro livro sobre deficiéncia a fornecer uma visao geral teérica da opressao por deficiéncia
foi intitulado “Nothing About Us Without Us: Disability Oppression and Empowerment” (Nada sobre
nos sem nos: Opressao e empoderamento da deficiéncia). Considerado temporalmente o altimo entre
os movimentos de direitos humanos a desenvolver um ativismo significativo, a comunidade que luta
pelos direitos das PcD ganhou visibilidade e forca com essa obra, em que fica patente que “nada sobre
nos sem nos” expressa a conviccao delas de saberem o que é melhor para si. Isso significa que a co-
munidade com deficiéncia historicamente foi posta de lado como impotente quando, na realidade,
deveria recuperar sua autodeterminacao para tomar suas proprias decisoes2°.

Inevitavelmente, havera erros nas escolhas de termos ao longo desse caminho. Mesmo aqueles
com a melhor intencao podem, sem tomar consciéncia, usar um termo inapropriado, como parte do
preconceito implicitos. Nesses casos, o melhor é buscar uma atitude aberta ao aprendizado. A natu-
reza mutavel da linguagem exige que falantes e escritores continuem aprendendo e se adaptando ao
longo da vida, e do processo de desenvolvimento de competéncia cultural, principalmente quanto aos
profissionais de satide em contextos de mudanca constante?7.

3 CONSIDERACOES FINAIS

O modelo tedrico de Vygotsky sobre deficiéncia, ou defectologia, se distancia das visdes essenci-
almente biologicas e deterministas, e destaca a importancia da mediagdo social e cultural no desen-
volvimento das pessoas com deficiéncia. Trata-se de uma perspectiva socio-histérica que propoe ser
o desenvolvimento cognitivo fundamentalmente mediado pelas interacoes sociais e pelo uso de fer-
ramentas culturais, especialmente a linguagem. Essa perspectiva se aplica a pessoas com todos os
tipos de deficiéncia. Neste contexto, Vygotsky argumentou que as especificagoes fisicas ou mentais
de uma pessoa nao definem, de forma definitiva, seu potencial de desenvolvimento. Em vez disso, o
desenvolvimento é moldado por fatores sociais e culturais, o que implica que, com o apoio adequado,
as pessoas com deficiéncia podem superar muitas das barreiras que enfrentam.

A terminologia associada as pessoas com deficiéncia evoluiu significativamente ao longo do
tempo, refletindo transformacoes sociais, culturais, politicas e histéricas. Termos que outrora eram
amplamente aceitos e utilizados de forma naturalizada tornaram-se obsoletos, e até ofensivos, a me-
dida que a sociedade passou a reconhecer a importancia de uma linguagem que valorize a dignidade
e a humanidade dessas pessoas. A evolucdo terminologica também esté intimamente ligada aos mo-
vimentos de direitos civis e as lutas por inclusdo e acessibilidade. Desde os veteranos da Segunda
Guerra Mundial até os movimentos mais recentes, a histéria mostra que as mudancas na linguagem
sdo tanto um reflexo quanto um catalisador para a transformacao social. O lema "Nada sobre nos,
sem nos" destaca a importancia da participacao ativa das PcD nas decisoes que as afetam, reforcando
a necessidade de uma sociedade que escute e respeite suas vozes. A mudanca de termos como "defi-
ciente" e "portador de deficiéncia" para "pessoa com deficiéncia" exemplifica a transi¢ao para um
modelo mais inclusivo, que coloca a pessoa a frente de sua condicao, respeitando suas individualida-
des e promovendo a equidade.

E fundamental que a linguagem utilizada para se referir as PcD seja constantemente revisada, a
fim de superar o processo de perpetuacao de estigma e discriminacao e, portanto, da exclusao social.
Isso diz respeito a diferenca entre a PcD integrada e a PcD incluida. Espera-se que haja efetivamente
a inclusao, e nao apenas a integracao. A integracao refere-se a simples insercao de uma pessoa na
sociedade, sem garantir que ela consiga se adaptar socialmente por conta propria, enquanto a inclu-
sdo envolve a adaptacao da sociedade para acolher essa pessoa, possibilitando seu desenvolvimento
e o pleno exercicio da cidadania.
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Adotar uma linguagem inclusiva nao é apenas o que se denomina de “corre¢ao politica”, que
incentiva o uso de linguagem inclusiva para promover o respeito as identidades e diferencas indivi-
duais, mas é também um passo essencial para a construcao de uma sociedade mais justa e igualitaria.

Portanto, mais do que uma questao de terminologia, trata-se de reconhecer e promover a digni-
dade, os direitos e a plena participacao dessas pessoas na sociedade. O esforco coletivo para empregar
uma linguagem adequada é fundamental, partindo-se do pressuposto da mediacao semioética, central
na abordagem historico-cultural de Lev Vygotsky. A investigacao sobre defectologia, no contexto de
um ambiente inclusivo para PcD, representa uma area rica para futuras pesquisas. Isso ndo sé ex-
pandiria o campo de estudos, mas também permitiria a compreensao mais profunda das complexi-
dades envolvidas na inclusao, alinhando-se as demandas contemporaneas da sociedade.

A linguagem inclusiva sobre, e com, pessoas com deficiéncia € um tema que exige abordagens
complexas e dindmicas. A perspectiva s6cio-construcionista, oferece um arcabougo teérico robusto
para compreender as interagOes entre os diversos elementos sociais, culturais e institucionais que
influenciam essa linguagem inclusiva. Este ensaio explorou como a teoria socio-historica pode ajudar
a explicar e promover a comunicacao inclusiva em relacao as pessoas com deficiéncia.
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