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Resumo: As pessoas com deficiéncia enfrentam desigualdades estruturais que se refletem tanto na
auséncia de dados nos sistemas de informag¢ao quanto nas falhas das politicas publicas de prote¢ao social
e prevencgdo em saude. Este artigo tem como objetivo analisar os desafios impostos pela invisibilidade
epidemioldgica da deficiéncia e suas consequéncias para a garantia de direitos e equidade. Trata-se
de uma revisdo integrativa da literatura realizada nas bases SciELO, BVS, LILACS e PubMed, além
da analise de documentos oficiais, entre 2015 e 2023. Os resultados foram organizados em duas
categorias tematicas: (1) invisibilidade nos sistemas de informacdo em satde e (2) fragilidades da
protecdo social e das estratégias preventivas. Os achados indicam que a deficiéncia continua sub-
representada nos registros oficiais, o que compromete a formulagao de politicas inclusivas. Conclui-se
que a superacgdo dessa exclusdo exige reformulagdes nos modelos de vigilancia e politicas publicas

baseadas em dados acessiveis, participacao social e abordagens intersetoriais.

Palavras chaves: Deficiéncia; Iniquidade em satde; Protecdo social; Vigilancia epidemioldgica;

Determinantes sociais da saude.

Abstract: People with disabilities face structural inequalities that are reflected both in the absence
of data in information systems and in the failures of public policies for social protection and health
prevention. This article aims to analyze the challenges posed by the epidemiological invisibility of
disability and its consequences for guaranteeing rights and equity. This is an integrative literature
review conducted in the SciELO, BVS, LILACS, and PubMed databases, in addition to the analysis of
official documents, between 2015 and 2023. The results were organized into two thematic categories:
(1) invisibility in health information systems and (2) weaknesses in social protection and preventive
strategies. The findings indicate that disability continues to be underrepresented in official records,
which compromises the formulation of inclusive policies. It is concluded that overcoming this exclusion
requires reformulations in surveillance models and public policies based on accessible data, social

participation, and intersectoral approaches.
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INTRODUCAO

A deficiéncia, em suas multiplas dimensoes, fisica, sensorial, intelectual ou mental, ¢
atravessada por profundas desigualdades sociais, economicas e territoriais que afetam diretamente
o acesso a direitos fundamentais, como saude, educagdo e protecdo social. No Brasil, apesar dos
avan¢os normativos como a promulgacao da Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n® 13.146/2015), ainda se
observa um persistente quadro de invisibilidade epidemioldgica das pessoas com deficiéncia (PcDs),
evidenciado pela escassez de dados, auséncia de sistemas integrados de informacdo e omissdes nos
registros oficiais que comprometem o planejamento de politicas publicas eficazes (Melo et al., 2022).

Essa invisibilidade n3o ¢ apenas estatistica, mas estrutural. A auséncia de coleta
sistematizada de dados sobre PcDs em contextos de agravos, como pandemias, surtos endémicos
ou crises humanitarias, agrava ainda mais sua condi¢cdo de vulnerabilidade. Durante a pandemia de
COVID-19, por exemplo, observou-se um apagamento da deficiéncia nos painéis epidemioldgicos,
com implicagdes severas para o reconhecimento de riscos, priorizacdo vacinal, organizagdo de
servigos e protecdo legal dessa populagdo. Estudos como o de Melo et al. (2022), realizados no estado
do Espirito Santo, evidenciam uma taxa de letalidade por COVID-19 significativamente maior entre
PcDs (4,9%) em comparagdo com a populagdo sem deficiéncia (3,0%), além de maior propor¢do de
comorbidades e necessidade de hospitalizagao.

A deficiéncia, nesse contexto, ndo ¢ apenas uma condi¢do de saude, mas um marcador social
de vulnerabilidade, que se entrelaca com outros determinantes como pobreza, baixa escolaridade,
género, cor/raca e isolamento territorial (Organizagao das Nagdes Unidas, 2020; Siqueira et al., 2021).

A falta de politicas publicas acessiveis e a descontinuidade dos cuidados em satde durante crises
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sanitarias ampliam os riscos a vida e a dignidade das PcDs. Mesmo com legislagcdes que preveem
atendimento prioritario em situacdes de calamidade, como o art. 10 da LBI, na pratica, a prote¢ao
estatal revelou-se insuficiente diante da auséncia de planejamento inclusivo, barreiras fisicas e digitais
e negligéncia institucional (Brasil, 2015; Melo et al., 2022).

Portanto, discutir a deficiéncia sob a perspectiva da invisibilidade epidemioldgica implica
reconhecer as limitagdes estruturais dos sistemas de informagao em saude e a urgéncia de ferramentas
e politicas capazes de capturar, monitorar e intervir sobre as desigualdades que afetam esse grupo.
Este artigo propde uma reflexdo critica sobre os desafios da prote¢ao social e da prevengdo de agravos
a saude das PcDs, destacando a necessidade de incorporar a deficiéncia como varidvel analitica central

na vigilancia epidemioldgica, nos sistemas de dados e nas praticas de cuidado em saude coletiva.

METODO

Este estudo ¢ fundamentado na abordagem metodologica da revisdo integrativa da literatura,
instrumento que permite a sintese de resultados de pesquisas anteriores sobre um determinado
fendmeno, contribuindo para o aprofundamento tedrico e para a identificacio de lacunas e
possibilidades de intervencdo. A revisdo integrativa ¢ particularmente relevante quando se busca
compreender fenomenos complexos e multifatoriais, como a relagdo entre deficiéncia, invisibilidade
epidemioldgica e prote¢do social, uma vez que possibilita reunir diferentes tipos de estudos, teoricos,
empiricos e normativos, de forma articulada e critica.

A construcdo do percurso metodologico seguiu as etapas recomendadas para revisdes
integrativas: delimitacdo do tema e formulacdo da pergunta orientadora; definicdo dos critérios de
inclusdo e exclusdo; sele¢do das fontes; organizacao dos dados; e analise interpretativa dos contetdos.
A pergunta norteadora formulada foi: quais evidéncias cientificas e normativas existem sobre a
invisibilidade epidemiologica de pessoas com deficiéncia e os desafios para sua protecdo social e

prevencao de agravos em satde?
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Para responder a essa questdo, realizou-se uma busca sistematizada nas bases SciELO,
PubMed, LILACS e Biblioteca Virtual em Saiude (BVS), além de consulta a documentos técnicos
e legais de organizacdes como o Ministério da Saude, Organizacdo Mundial da Satide (OMS) e

29 ¢¢

Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU). Os descritores utilizados incluiram: “deficiéncia”, “vigilancia
em saude”, “epidemiologia”, “inclusdo social”, “agravos a saude”, “COVID-19” e “protecao social”,
combinados com operadores booleanos (AND, OR). A busca abrangeu o periodo entre 2015 e 2025,
considerando publicacdes em portugués, espanhol e inglés.

Foram incluidos estudos que abordassem diretamente a deficiéncia articulada a aspectos da
vigilancia em satde, politicas publicas, producao de dados epidemioldgicos ou impactos de agravos
a saude publica. Artigos que tratassem exclusivamente de aspectos clinicos, sem didlogo com a
dimensao social ou coletiva da deficiéncia, foram excluidos, assim como documentos repetidos ou
com acesso restrito.

A sele¢do dos materiais foi feita por meio da leitura do titulo, resumo e posteriormente do
texto completo. Os dados extraidos foram organizados em matrizes analiticas que permitiram agrupar
0s principais eixos tematicos, entre eles: lacunas nos sistemas de informagao em satde, barreiras no
acesso a politicas de protecdo social e os efeitos da pandemia sobre a populagao com deficiéncia.
A andlise dos conteudos foi realizada de forma critica, com foco na identificacdo de elementos que

contribuam para o reconhecimento da deficiéncia como determinante da vulnerabilidade social e para

a construcao de estratégias que superem sua exclusio dos sistemas de vigilancia e cuidado.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da analise dos estudos selecionados, emergiram duas categorias tematicas centrais
que expressam os principais obstaculos enfrentados pela populacdo com deficiéncia no campo da
saude coletiva: (1) invisibilidade nos sistemas de informagao em satde e (2) fragilidades da protecao

social e das estratégias preventivas em contextos de crise sanitdria. As discussdes a seguir trazem
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uma abordagem critica e contextualizada desses achados.

1. Invisibilidade nos sistemas de informag¢ao em satide

A deficiéncia ainda ocupa uma posi¢do marginal nos sistemas de vigildncia em saude no
Brasil, o que dificulta a formulagdo de politicas publicas especificas e baseadas em evidéncias. A
escassez de dados desagregados por tipo de deficiéncia, faixa etaria, localizagao territorial e condigdes
de satde agrava a subnotificagdo e compromete o monitoramento de agravos prevalentes. Essa lacuna
evidencia ndo apenas um problema técnico, mas uma expressao concreta da exclusao social (Melo et
al., 2022).

Mesmo diante de marcos legais como a Lei Brasileira de Inclusdo (Brasil, 2015), que estabelece
o direito a acessibilidade nos servigos de saude e a coleta de dados que permitam a implementacao
de politicas equitativas, a deficiéncia continua sendo negligenciada nos grandes bancos de dados,
como o e-SUS, o SIVEP-Gripe e o SINAN (Siqueira et al., 2021). Essa negligéncia contribui para
um apagamento estatistico da defici€ncia, tornando dificil mensurar o impacto de politicas publicas e
agravos como epidemias, desastres e emergéncias.

Segundo Xavier et al. (2025), essa invisibilidade compromete inclusive a resposta emergencial
em situagdes de crise, como a pandemia de COVID-19, em que faltaram dados para incluir as pessoas
com deficiéncia nos grupos prioritarios com base em riscos reais. A auséncia da deficiéncia como
variavel de registro, somada a auséncia de escuta qualificada nos servigos, reforga a producao de uma
epidemiologia excludente, que naturaliza a auséncia desse grupo em diagnoésticos situacionais, planos
de contingéncia e metas de saude publica.

Essa exclusdo informacional ndo se limita ao apagamento da varidvel “deficiéncia”
nos registros, mas se desdobra em omissdes mais amplas, como a auséncia de indicadores de
acessibilidade nos sistemas de monitoramento da aten¢do basica, da média e alta complexidade,

ou ainda a inexisténcia de dados sobre barreiras fisicas, comunicacionais e atitudinais enfrentadas
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pelas pessoas com deficiéncia nos servigos de saude (Pereira et al., 2021). Essa lacuna evidencia uma
concepgdo limitada da vigilancia em saude, ainda centrada em agravos biologicos e na normalidade
funcional, desconsiderando os determinantes sociais e as multiplas formas de exclusdo que impactam
diretamente o adoecimento e a morte dessa populacao.

A literatura aponta que, ao ndo reconhecer a deficiéncia como categoria transversal na
producdo e andlise de dados, o sistema de satde perpetua praticas que dificultam a avaliag¢ao de risco,
0 acesso a protocolos clinicos adequados e a elaboracdo de estratégias de prevencao especificas (Santos
et al., 2023). Além disso, essa invisibilidade compromete a alocagdo de recursos, pois indicadores
populacionais influenciam diretamente o financiamento das agdes de satde, o dimensionamento de
equipes e a distribuicao de insumos. A auséncia de dados confiaveis, portanto, ndo ¢ apenas uma falha
técnica, mas uma forma de injustica epistémica e de negacao do direito a informagao.

O proprio processo de producdo dos dados em saide ndo tem sido acessivel as pessoas
com deficiéncia, o que as exclui também dos mecanismos de controle social e de participagdo na
formulagdo de politicas. Conforme destacam Xavier et al. (2025), a linguagem técnica, a falta de
formatos acessiveis (como Libras ou leitura simples), e a limitagdo de participagdo nos conselhos de
saude contribuem para a manutengdo da desigualdade na construcdo do conhecimento sobre satide
e deficiéncia. A superagdo dessa invisibilidade exige uma transformacao nas praticas de vigilancia,
com ampliagdo do conceito de saude, inclusdo de variaveis interseccionais e fortalecimento de

metodologias participativas que considerem as experiéncias concretas das PcDs.

2. Fragilidades da protecio social e das estratégias preventivas

As barreiras enfrentadas por pessoas com defici€éncia ndo se restringem a auséncia de dados.
Ha um conjunto de obstaculos concretos que limitam o acesso a direitos fundamentais, entre eles: a
precarizacao das politicas de prote¢do social, a ineficicia das estratégias preventivas e a persisténcia

de modelos biomédicos de cuidado centrados na norma da funcionalidade (Pereira et al., 2021).
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Durante a pandemia de COVID-19, as medidas de protecdo adotadas ndo contemplaram
adequadamente as especificidades das PcDs, o que se traduziu em descontinuidade de atendimentos
essenciais, falta de acessibilidade em canais de informagao e auséncia de estratégias de comunicacao
inclusiva. Melo et al. (2022) identificaram, no Espirito Santo, uma taxa de letalidade significativamente
maior entre pessoas com deficiéncia infectadas por COVID-19, sem que houvesse medidas concretas
de mitigacao desses riscos.

Além disso, os programas sociais e assistenciais revelaram-se insuficientes para atender as
necessidades especificas desse grupo, principalmente no que diz respeito a renda, transporte acessivel,
apoio para cuidadores e continuidade de terapias interrompidas. A literatura destaca que essas falhas
ndo sdo circunstanciais, mas refletem a auséncia historica de um modelo intersetorial de protecao
social sensivel as interseccionalidades de deficiéncia, pobreza, raca e territorio (Santos et al., 2023).

A atuacdo do Estado na garantia da prote¢do social as pessoas com deficiéncia ainda ¢
marcada por agdes fragmentadas, desarticuladas entre os setores saude, assisténcia e educagdo, e
frequentemente centradas em modelos assistencialistas e curativos. Essa logica refor¢a a dependéncia
institucional, em vez de promover a autonomia, a inclusao social e o empoderamento das PcDs (Xavier
et al., 2025). O descompasso entre as necessidades reais dessa populacdo e as respostas ofertadas
pelas politicas publicas revela uma falha estrutural no desenho e na implementagdo das estratégias
preventivas.

No campo da saide, a auséncia de protocolos especificos, fluxos de atendimento adaptados
e formacao profissional para lidar com as demandas especificas das PcDs compromete o acesso ao
cuidado integral e humanizado. A literatura destaca que, mesmo quando os servigos estdo disponiveis,
barreiras fisicas, comunicacionais e atitudinais ainda impedem a utilizagdo plena por parte da
populacdo com deficiéncia, o que agrava desigualdades historicamente construidas (Santos et al.,
2023).

A pandemia de COVID-19 escancarou essas fragilidades. Durante esse periodo, muitas PcDs

enfrentaram interrupcao de terapias essenciais, dificuldades de acesso a medicamentos, negligéncia
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nos atendimentos de rotina e isolamento social extremo. Além disso, houve descontinuidade de
servicos como transporte adaptado e cuidadores, o que afetou diretamente a qualidade de vida e a
saude mental dessa populacao (Melo et al., 2022). Esses impactos foram agravados pela auséncia
de planejamento inclusivo nas agdes emergenciais, desde a comunicacdo oficial, que nao utilizava
recursos acessiveis, até os planos de vacinagdo, que inicialmente deixaram de priorizar as pessoas
com deficiéncia severa.

No campo da protecao social, politicas como o Beneficio de Prestagio Continuada (BPC)
e o Programa Bolsa Familia, embora importantes, mostraram-se insuficientes diante das multiplas
vulnerabilidades enfrentadas pelas PcDs, especialmente em contextos de pobreza interseccional. A
burocratizacao dos acessos, a dificuldade de atualizagdo cadastral e os critérios rigidos para concessao
dos beneficios dificultaram a chegada desses recursos a quem mais precisava, como apontado por
Pereira et al. (2021). E urgente, portanto, repensar essas politicas a partir de uma logica de equidade,
e ndo de mera compensagao.

A superagdo dessas barreiras exige a consolidacdo de uma abordagem intersetorial e
territorializada, que reconhega a deficiéncia como um determinante social da saude e integre
estratégias de prevengdo ampliada, promogio de direitos e participagdo social. E necessario fortalecer
a transversalidade das agdes de saude, assisténcia e direitos humanos, incorporando a perspectiva
das PcDs no planejamento, execugdo e avaliacdo das politicas publicas, com a cria¢do de instancias
permanentes de consulta e participacdo popular (Organizagdo das Nacgdes Unidas, 2020).

Assim, a deficiéncia precisa ser reconhecida como marcador de vulnerabilidade estrutural
e ndo apenas como condicdo clinica. A promocdo da equidade requer um redesenho das estratégias
de prevencao, com incorporagdo de abordagens que envolvam o territdrio, a participagdo das pessoas

com defici€ncia nos processos de decisdo e o fortalecimento de redes de apoio comunitario.
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CONSIDERACOES FINAIS

A analise dos estudos permitiu compreender que a deficiéncia, enquanto marcador de
desigualdade, continua sendo tratada com invisibilidade nos sistemas de informagdo em saude e de
forma periférica nas politicas publicas de protecao social. A auséncia de dados confiaveis, desagregados
e sensiveis a diversidade das pessoas com deficiéncia compromete a vigilancia epidemiolégica e
limita a capacidade do Estado de responder de forma equitativa as demandas dessa populagdo. Essa
invisibilidade representa uma violagdo do direito a informagao e reflete a exclusdo estrutural ainda
vigente nas instituicdes de saude publica (Melo et al., 2022; Xavier et al., 2025).

As fragilidades nas estratégias preventivas e de prote¢do social, agravadas durante a pandemia
de COVID-19, evidenciam a urgéncia de rever modelos centrados apenas em critérios biomédicos
e funcionais. E necessario um deslocamento paradigmatico rumo a uma abordagem intersetorial,
participativa e territorializada, que reconhega a deficiéncia como um determinante social da satide e a
coloque no centro das estratégias de cuidado, prevengao e promog¢ao da equidade (Santos et al., 2023;
Pereira et al., 2021).

Conclui-se que o enfrentamento da invisibilidade epidemioldgica e das barreiras a protecao
social exige ndo apenas aprimoramentos técnicos nos sistemas de dados, mas uma transformacao
politica e ética na forma como o Estado e a sociedade percebem e respondem a deficiéncia. A
construcao de ferramentas de vigilancia inclusivas, aliada ao fortalecimento da participacdo social e
a incorporagao de metodologias acessiveis, ¢ um caminho necessario para garantir justi¢a social € o

pleno exercicio dos direitos das pessoas com deficiéncia.
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