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DISABILITY RIGHTS AND
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SHAKESPEARE, Tom. Disability rights and wrongs revisited. London:
Routledge, 2014.

Desde sua publicacdo, em 2006, Disability Rights and Wrongs é leitura
obrigatdria aos interessados nos Estudos de Deficiéncia, sejam pesqui-
sadores, ativistas, bem como gestores publicos. A novidade do trabalho
foi desconstruir, corajosamente, o modelo social de abordagem da defi-
ciéncia, que ganhou o mundo e influenciou, inclusive, a Convencao dos

Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Na presente edicdo, conforme indica o titulo, o autor revé alguns dos
posicionamentos anteriores e aprofunda discussdes. Novos capitulos
foram inseridos e seu sumadrio reorganizado. A primeira edi¢ao era sub-
dividida em 3 partes, nas quais o autor abordava o estado da arte dos
Disabilities Studies, sobretudo na Inglaterra e paises do norte: Concei-

tuando deficiéncia; Deficiéncia e bioética; Relagbes sociais e deficiéncia.

A segunda edicdo é dividida em duas partes: Fundamentos; Aplica-
¢oes. Na primeira sdo apresentados e discutidos os fundamentos
dos discursos contemporaneos acerca da deficiéncia: o Materia-
list approaches to disability ou modelo social britanico?, cujas anali-
ses seguem o Materialismo de cunho Marxista, como se vé em Mike

Oliver, Colin Barnes, Vic Finkelstein; o Cultural disability studies, vertente

! Designado como strong social disability model, o modelo britanico carregaria diferengas
guanto ao modelo social defendido em outros paises, os quais adotariam perspectivas
mais abrandadas e flexiveis, atreladas, por exemplo, as nogdes de grupos minoritarios,
como se vé nos Estados Unidos, ou compatibilizando impedimentos e barreiras sociais,
como se da no Brasil, vide art.22 da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(Lei 13.146/2015).
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influenciada por autores como Foucault, Deleuze e Guattari, Butler e
outros, adentrando em discussdes acerca de imaginario cultural, corpo,
afetos, paralelos com as experiéncias de opressao e marginalizagdo de
outros grupos minoritarios etc.; o Critical realist approaches to disabili-
ty, abordagem recente de pesquisadores como Simon Williams, Berthe
Danermark e Gellerstedt, Nick Watson, Helen Meekosha e Russel Shu-
ttleworth, os quais buscam se afastar de simplificacdes para alcangar
uma perspectiva multidimensional da deficiéncia, conjugando os dife-

rentes fatores que sobre ela repercutem.

A primeira parte se encerra com um capitulo em que se debate
deficiéncia e identidade, questionando se as pessoas com deficiéncia
efetivamente desejam ser reconhecidas por suas diferencas e quais as
consequéncias politicas em torno da constituicdo de um grupo deveras
heterogéneo em suas formas, demandas e especificidades. Ainda, se
as classificacdes reforcam rétulos, provocam mais afastamento e quais
seriam os beneficios de se buscar coalisdo com outros grupos mino-
ritarios, discussoes estas debatidas a luz das analises de Nancy Fraser
acerca de reconhecimento e redistribuigao.

A segunda parte do livro dedica-se a refletir sobre dilemas atuais, como
aborto, diagndstico pré-natal, cura e reabilitacdo, suicidio assistido, em
sua repercussao sobre a deficiéncia. Tematicas de ordem social, como
liberdade sexual, autonomia, apoio e capacidade, violéncia também sao
abordados. A dialética perpassa as bases tedricas langadas na primeira
parte, na tentativa de demonstrar como os principais argumentos
dos modelos de abordagem da deficiéncia sdo insuficientes em dar
respostas solidas aqueles problemas, levando, algumas vezes, a argu-
mentos de senso comum ou emocionados.

As reflexdes e andlises sao fortemente influenciadas pela trajetdria
pessoal do autor enquanto pesquisador, ativista e pessoa com
deficiéncia — o autor tem acondroplasia e teve sua condicdo de sau-
de agravada desde 2008, motivada por uma lesdao na medula espinhal
que o levou a usar cadeira de rodas. Da mesma forma, a experiéncia
profissional de trabalho junto a Organizacdo das Nagoes Unidas (ONU),
como membro da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) desde 2006
e integrante do grupo de elaborac¢dao do World Report of Disability, de
2011, levou-o a conhecer diferentes realidades e dificuldades experen-
ciadas pelas pessoas com deficiéncia ao redor do mundo.

RESENHA: DISABILITY RIGHTS AND WRONGS REVISITED
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De volta a academia desde 2013, Shakespeare, que tem Ph.D em Socio-
logia e é professor da Escola de Medicina de Norwich, da Universidade
de East Anglia?, vem buscando novas perspectivas para compreender
seu objeto de estudo e contribuir para o avango dos Estudos de Defi-
ciéncia. Ele é autor de outras obras neste campo, valendo destacar a
mais recente, Disability (the basics), de 2017, onde explora o modo
como os fatores sociais, ambientais, econémicos e legais afetam

pessoas com deficiéncia.

MODELO SOCIAL COMO FERRAMENTA POLITICA

A digressao se inicia com uma reflexao sobre as falhas identificadas
pelo autor quanto ao desenvolvimento dos Estudos de Deficiéncia.
A perspectiva do modelo social teria levantado novos questiona-
mentos e gerado outras linhas de investigacao para além das tra-
dicionais, entao focadas no individuo e sua adapta¢do aos impedi-
mentos ou consequéncias destes para sua identidade. Topicos como
discriminacado, relagao entre deficiéncia e capitalismo industrial, va-
riedade de representagdes culturais, paralelos entre teorias feminis-

tas e raciais, entre outros foram fomentados pelo modelo.

Contudo, Shakespeare entende que a alianca entre politica e pes-
quisa transpds para a academia ideologia e ativismo, os quais vie-
ram desacompanhados do devido rigor analitico, criticismo e veri-
ficacdo empirica. O ativismo interferiria, também, no pluralismo de
fontes e didlogo com diferentes areas do saber, como, por exemplo,
com a Sociologia Médica e a Filosofia Econ6mica. De fato, o modelo
social é tido por alguns pesquisadores como limitador, do ponto de
vista cientifico, por ser tido como verdade hegemonica, que tan-
to conduz a respostas predeterminadas como desencoraja a busca

por novas possibilidades.?

Pontos problematicos em nivel conceitual sdo por ele identificados.
O primeiro se referiria a presuncdo de que as pessoas com deficién-
cia compartilham experiéncias semelhantes de opressao e restricao.
Segundo, a compreensao de deficiéncia enquanto arranjo social tra-
ria um olhar suspeito em relacdo as tentativas de cura e reabilitacdo,

2 Informagdes do autor e contato em sua pagina pessoal e académica. Disponivel em: <https://
farmerofthoughts.co.uk/biography/>. Acesso em: 31 jul. 2019.

3 “The UK social model has thus become an inflexible construction which discourages
possibilities for inviting or generating new insights from alternative perspectives”.
(KRISTIANSEN; KERMIT, 2007, p.279)

RESENHA: DISABILITY RIGHTS AND WRONGS REVISITED
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Shakespeare
reconhece que
o modelo social
britanico foi
essencial parao
desenvolvimento
do movimento
politico das
pessoas com
deficiéncia,

na medida em
que identificou
uma estratégia
de luta, qual
seja a remog¢ao
de barreiras e
transformacao
social.

ja que a acao principal a ser buscada seria a remocao de barreiras e
conquistas de direitos, o que poderia ser obtido por meio de legisla-
¢do. O terceiro aspecto a se considerar é a visdo de deficiéncia como
produto de uma exclusdo estrutural e ndo em termos de experién-
cias individuais. Nesse caso, estatisticas relacionadas a deficiéncia e
o numero de pessoas com deficiéncia ndo seriam relevantes, pois
eliminar as barreiras sociais através de desenhos universais supera-

ria a importancia de atender as necessidades especiais das pessoas.

Dai, aponta o autor a relevancia da pesquisa empirica qualitativa e
guantitativa como ferramenta de andlise da realidade das pessoas
com deficiéncia, com vistas a identificar suas demandas, compreen-
der como as barreiras e os impedimentos efetivamente interferem
em suas experiéncias acerca da deficiéncia. Como resultado, tais
pesquisas contribuiriam no fornecimento de dados capazes em se
converter em acdes para melhorar a qualidade de vida das pessoas.
Igualmente, proveria os Estudos de Deficiéncia de bases epistemo-
l6gicas solidas e argumentos seguros para fazer face a questiona-

mentos de ordem econdmica, juridica ou bioética, por exemplo.

Shakespeare reconhece que o modelo social britanico foi essencial
para o desenvolvimento do movimento politico das pessoas com de-
ficiéncia, na medida em que identificou uma estratégia de luta, qual
seja a remocado de barreiras e transformacao social. Outro efeito po-
sitivo foi de empoderar as pessoas com deficiéncia na mobilizacao
por seus direitos como cidaddos iguais, uma vez que era a sociedade
gue estava em falta com elas e representava elemento de opressao.

Por consequéncia, conquistas na seara legislativa foram obtidas.

Diante disso, afirma, qualquer pesquisador deve dar crédito ao im-
pacto do modelo, sobretudo quanto aos avangos dos movimentos
de direitos das pessoas com deficiéncia em todo o mundo. Por essas
razoes, entende ele, o modelo social funcionaria mais como ferra-

menta politica do que, propriamente, uma teoria social.

LANCANDO LUZ SOBRE OS IMPEDIMENTOS

Conforme Shakespeare, a distingdo entre impedimento e deficiéncia
€ um dos elementos centrais do modelo social britanico: o impedi-
mento entendido como as limitagdes do individuo; a deficiéncia tida

como uma construcgao social, onde os impedimentos sao tidos como

RESENHA: DISABILITY RIGHTS AND WRONGS REVISITED
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A seu ver,
deficiéncia e
impedimento
estao
entrelagcadas e
nao devem ser
separadas: o
impedimento

é influenciado
por fatores
sociais, enquanto
a deficiéncia

esta vinculada
aos efeitos do
impedimento.
Porém, seria o
impedimento que
limita primeiro,
de modo que

as dificuldades
surgem na
combinagao entre
os fatores.

um problema, gerando opressao e barreiras a participacdo social das
pessoas com deficiéncia. O beneficio desta abordagem seria retirar
o foco da pessoa e suas diferencas, deslocando-o para os processos
sociais de inclusdo/exclusdo, é dizer, o modo como a sociedade isola

pessoas que tenham impedimentos.

Por seu turno, a vertente do Cultural Disability Studies analisa a de-
ficiéncia enquanto categoria, buscando desconstruir a nocdo binaria
de deficiente/ndo deficiente. Assim, impedimentos ndo seriam uma
categoria natural, mas resultado dos discursos e representacdes so-
ciais e culturais em torno de sua definicao e diagndstico. Com isso,
desloca-se a deficiéncia de um corpo desviante segundo os padroes

normativos para o discurso.

Para Shakespeare, a principal falha dos modelos baseados na nogao
de construcdo da realidade” consistiria em relegarem os impedimen-
tos a uma posicao subjacente, quando, de fato, se tratam de parte
importante da experiéncia pessoal das pessoas com deficiéncia, da
qual, muitas vezes, decorre dor e sofrimento. Citando seu exemplo
pessoal, explica como as consequéncias do impedimento foram e
ainda sdo, em seu caso, maiores e mais limitadoras do que o univer-

so social no qual esta inserido e as barreiras dele provenientes.

A seu ver, deficiéncia e impedimento estdo entrelacadas e ndo de-
vem ser separadas: o impedimento é influenciado por fatores sociais,
enquanto a deficiéncia esta vinculada aos efeitos do impedimento.
Porém, seria o impedimento que limita primeiro®, de modo que as di-
ficuldades surgem na combinagao entre os fatores. Afinal, as barreiras
s6 sdo percebidas quando alguém tem um impedimento, e os pro-
prios impedimentos decorrem de arranjos sociais que potencializam
ou diminuem a restri¢do, caso sejam modificados em favor ou ndo da
pessoa com deficiéncia. Além disso, o impedimento somente é vivido
num contexto social, sendo certo que o nivel de limitacdo que pode
ser tido como impedimento é sempre objeto de julgamento social,
pois associado as expectativas e demandas de uma sociedade.

4 Para Shakespeare, as abordagens sobre deficiéncia informadas por concepgbes pos-
estruturalistas e pds-modernistas operariam um social constructionism diferente da teoria
classica de Berger; Luckmann, para quem: “A ordem social ndo faz parte da ‘natureza das
coisas’ e ndo pode ser derivada das ‘leis da natureza’. A ordem social existe, unicamente, como
produto da atividade humana.” (BERGER; LUCKMANN, 2012, p.74)

°> Exemplificadamente, cita o relato de French no livro Disabling Barriers, Enabling
Environments, de 1993. Ela possui deficiéncia visual e relata como sua especificidade interfere
na interacdo em didlogo ndo verbais, o que ndo encontraria relagdo com arranjos sociais.

RESENHA: DISABILITY RIGHTS AND WRONGS REVISITED
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Dai, definir impedimento em termos meramente bioldgicos, confor-
me o modelo social, traria o risco de torna-lo uma categoria essen-
cial, tal qual se dd4 no modelo médico. Da mesma forma, entender
o impedimento como resultado dos discursos e representacdes so-
ciais, como no Cultural Disability Studies, torna-o categoria artifi-
cial, contigente e insatisfatéria, levando a que a deficiéncia possa
ser descrita como qualquer restricao ou opressao social, ndo apenas

aquelas experenciadas por pessoas com deficiéncia.®

Essas reflexdes colocariam em questdo a prdpria relacdo entre de-
ficiéncia/impedimento. Onde se inicia um e termina o outro seria
indefinivel. Em termos praticos, o que é efetivamente demonstrado
em pesquisas qualitativas citadas pelo autor, é que é dificil estabe-
lecer um marco entre deficiéncia/impedimento, em que pese possa

parecer simples teorética e politicamente.

Shakespeare defende, entdo, que os Estudos de Deficiéncia se de-
brucem sobre os impedimentos para compreender e compensar as
limitacoes dele decorrentes, a partir do ponto de vista e perspectivas
das pessoas com deficiéncia. Os conceitos médicos acerca da natu-
reza e significado dos impedimentos devem ser questionados, assim
como as respostas com relacdo a eficacia e efetividade dos tratamen-
tos, efeitos colaterais, fundamento dos estudos e seu atendimento as
prioridades das pessoas com deficiéncia. Devem se ocupar, ainda, da
prevencdo aos impedimentos, no intuito de proporcionar qualidade
de vida as pessoas com deficiéncia, o que inclui minimizar o impacto

dos impedimentos e complica¢cdes dele decorrentes.

COMPLEXIDADE DO OBJETO

A partir das perspectivas do Critical realist approaches to disability,
ao qual Shakespeare se alinha, é proposta uma abordagem da defi-
ciéncia denominada interacional, segundo a qual a deficiéncia deve
ser compreendida como um fenémeno complexo e multidimensio-
nal, que envolve aspetos de ordem: fisica, bioldgica, psicoldgica, psi-

cossocial e emocional, socioecondmico, cultural e normativo.

© O autor alerta para o efeito “guarda-chuva”, em que individuos que experienciam processos
de opressdo buscam designagdo como modo de obterem protecdo legal. Nesse sentido, cita
a pesquisa empirica de Cooper, em 1997, com mulheres obesas, as quais consideravam que a
auto-definicdo de deficientes atraia seriedade as suas demandas.

RESENHA: DISABILITY RIGHTS AND WRONGS REVISITED
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Esta visao
holistica sobre a
deficiéncia tem
em conta ser ela
uma interagao
entre fatores
individuais e
estruturais,

ou seja, a
experiéncia

da deficiéncia
decorre da
relagao entre
fatores externos
e internos ao
individuo.

Esta visdo holistica sobre a deficiéncia tem em conta ser ela uma in-
teracdo entre fatores individuais e estruturais, ou seja, a experiéncia
da deficiéncia decorre da relagdo entre fatores externos e internos
ao individuo. Como fatores pessoais podem ser considerados a na-
tureza do impedimento, o modo como a prépria pessoa lida com
esta, sua personalidade, qualidades e habilidades etc. Quanto aos
fatores contextuais, podem ser arrolados: o0 modo como os outros
agem frente a deficiéncia, um ambiente acessivel ou ndo, politicas
publicas, aspectos sociais, econémicos e culturais da comunidade,

sobretudo com relac¢do a deficiéncia.

Tais elementos funcionariam em diferentes niveis e de maneira
dialética, todos repercutindo sobre a pessoa de algum modo. Por
isso que a analise ndo deve ser reduzida a um ou alguns aspectos da
deficiéncia, conforme vem sendo abordado pelos modelos propos-
tos até o momento, ao darem énfase ou aos caracteres bioldgicos

ou somente ao social.’

A diferenga entre uma tal abordagem e o modelo social, como
aponta o autor, seria aceitar que os impedimentos existem e cons-
tituem uma experiéncia real, independentemente da descri¢do a
eles dada. Outrossim, confere igual importancia ao ambiente e ao
contexto, bem assim, discriminacdo e preconceito sdo reconheci-
dos, ciente de que nenhum arranjo social seria capaz de elidir o
impedimento em si, por que a deficiéncia ndo seria, simplesmente,
barreiras e opressao, tampouco se referiria, unicamente, a discri-

minacao, cultura ou linguagem.

Outro destaque seriam as variadas possibilidades de intervengao
para melhorar a vida da pessoas com deficiéncia, incluindo rea-
bilitacdo, remogdo de barreiras e legislacdo anti-discriminatéria,
suporte psicolégico para lidar com o préprio impedimento, bem
como suporte para estarem incluidos na comunidade, reduc¢do da
exclusdo social. A abordagem mais adequada para cada caso indi-
vidual ou em fungao da deficiéncia é considerada pelo autor tema

gue deve ser debatido.

7 Nesse ponto, a reflexdo do autor se alinha a proposta de Morin (2007) quanto ao pensamento
complexo, segundo o qual os fendmenos devem ser estudados enquanto unidade, uma

vez que a interagdo entre as partes constituintes compde a totalidade. O método baseado

na disjuncdo e reducdo, levaria a uma visdo unidimensional e especializada dos objetos e,
portanto, reducionista. A rearticulagdo do conhecimento se daria através de uma abordagem
transdisciplinar. No mesmo sentido ver: JAPIASSU, Hilton. O sonho transdisciplinar e as razdes
da filosofia. Rio de Janeiro: Imago, 2006.

RESENHA: DISABILITY RIGHTS AND WRONGS REVISITED



<
[*¥)
2
<
-9
o
o
=
(]
-
Z
o
O
<
=
]
o
2
=
-4
o)
w
-

5:1, janeiro-junho 2020 © 2020 PPGD/UFRJ —ISSN 2526-0464, p. 288-295

IMPRESSOES FINAIS

A quem pretenda enveredar sobre o tema da deficiéncia, Shake-
speare é leitura importante, pois instala uma série de dividas onde
possa parecer haver somente certezas. Ndo é de se concordar com
o autor em todas as suas criticas, tampouco entender sua proposta
como rompimento. Ao apontar pontos negativos ou fracos do cam-
po, o objetivo do autor é desafiar o consenso, perscrutar e questio-
nar suas bases, com vistas a promover debate e depurar os Estudos
de Deficiéncia.
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