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Resumo

Pretende-se, com este artigo, mapear o estudo da deficiéncia na sociologia em
Portugal através de diferentes contextos institucionais, no sentido de
problematizar a sua evolucdo e o seu desenvolvimento futuro. S&o
apresentados dados quantitativos e qualitativos de producdo socioldgica (teses
de mestrado e doutoramento, artigos cientificos e investigacdo) e identificam-
se protagonistas institucionais e individuais relevantes nos diferentes campos
tematicos que “a sociologia da deficiéncia” integra. A situagdo da deficiéncia
na sociologia em Portugal parece ser um objeto secundario tipico pela forma
como é abordado em relagdo a primazia dos objetos com que se relaciona,
contudo existem sinais e motivos para se questionar a sua autonomizacao num
futuro relativamente proximo.
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Abstract

The aim of this paper is to map the sociological study of disability in Portugal
in order to discuss its evolution and future development. Quantitative and
qualitative data about sociological production on the topic are presented
(master and doctoral theses, scientific articles, research reports) and relevant
individual and institutional actors concerning the different themes that
“sociology of disability” includes are identified. The present situation of
sociology of disability in Portugal seems to be one of a typical secondary
subject, given the way it is approached, most often subordinated to other
objects to which it is related. However, there are signs and reasons that support
questioning the emergence of a new condition of autonomy in a relatively near
future.
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1. A sociologia e a deficiéncia

Poder-se-ia dizer que o estudo socioldgico da deficiéncia comecou com as
teorias funcionalistas de Parsons e Merton, no quadro de uma sociologia medica, nos
anos 50 e 60 e no seio das teorias interacionistas, através de Goffman (1961, 1963), em
que a condicdo de estigma, e o papel das instituicbes e dos profissionais foram
analisados. Contudo, autores como Barnes e Mercer (1996), Oliver (1996) e Turner
(1984) vieram, anos mais tarde, reclamar uma sociologia da deficiéncia e do corpo,
demarcando-se destes contributos precisamente porque a amplitude que atribuiram a
este objeto ultrapassava a analise da deficiéncia apenas como estigma ou como
dependéncia no ambito da teoria do papel do doente e dos médicos (the sick role) de
Parsons (1964).

A nivel internacional, o estudo da deficiéncia na sociologia tem vindo a crescer
associado a um estatuto epistemoldgico autonomo relativamente a sociologia da saude.
Essa autonomia ganhou consisténcia no quadro dos disability studies que se
desenvolveram na Europa e nos Estados Unidos, apesar de estes ndo integrarem apenas
contributos da sociologia mas também das ciéncias sociais em geral (Albrecht e outros,
2001: 5).

A referida desvinculacdo do objeto da deficiéncia de uma sociologia da saude
deve-se sobretudo a dois fatores. Primeiro, os quadros tedrico-concetuais da sociologia
da satde ndo eram suficientes para compreender sociologicamente o tema da deficiéncia
(ainda que aquela tenha feito recentemente um percurso de autonomizagdo face as
perspetivas biomédicas);" em segundo lugar, porque doente e deficiente ndo eram
conceitos analiticos e empiricos comparaveis, desde logo quando definidas as
populacdes em causa.

O caso portugués, que aqui sera tratado, apresenta uma certa ambiguidade no

que a legitimidade e insercdo do objeto diz respeito. Tal condicdo reflete-se, por

1 Ha vinte cinco anos, no nimero inaugural da revista Sociologia, Problemas e Préticas, Carapinheiro
(1986) escreveu um artigo sobre o lugar da salde na sociologia e sobre a necessidade de se avangar com
novos objetos analiticos, dado que até entdo a sociologia da salde abordava sobretudo perspetivas
centradas no individuo e no doente, que eram subsidiarias de uma sociologia médica fundada nas
décadas de 50 e 60. A autora propde, entdo, uma nova teorizagdo do dominio que contemplasse a
introdugdo das estruturas sociais na explicacdo da doenca e da salde e na relagdo com o individuo
(Carapinheiro, 1986: 10).
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exemplo, nas palavras de José Madureira Pinto, quando este, a propdsito do tema da
sinistralidade do trabalho, nos diz “que a luz de certas convengdes epistemologicas, [0
tema] além de suscitar todas as reservas que decorrem de emergir no incerto terreno das
ciéncias sociais, tende a ser remetido, dentro destas, para o apartado dos problemas
praticos a que dificilmente se concede a necessaria dignidade académico-cientifica”
(Pinto, 2007:28).

Por ser um tema de dificil definicdo e legitimacdo em termos de pertenca a um
dado saber disciplinar, tentaremos aferir o nivel de desenvolvimento do estudo
socioldgico da deficiéncia e analisaremos: a) 0 estatuto e a autonomia da deficiéncia na
sociologia; b) se a dissociacdo entre deficiéncia e salide no quadro da sociologia em
Portugal também se verifica.

E perante um ponto de partida assente numa configuracdo pouco sélida e quase
rara em quase todos 0s aspetos que sdo estruturantes na consolidacdo de um dominio
qgue queremos, ainda assim, exercitar neste artigo a identificacdo e o mapeamento, o
mais exaustivos possivel, dos produtos e dos protagonistas em torno da deficiéncia na
sociologia de acordo com um conjunto de critérios que séo identificados por Machado
(2009) como essenciais para o reconhecimento de um dado dominio cientifico na
sociologia.

O facto de optarmos por utilizar boa parte dos critérios que legitimam a
configuracdo institucional de um dado dominio ndo significa que queiramos com este
trabalho encetar uma ideia de autonomia e de surgimento de um novo dominio na
sociologia para a deficiéncia. Contudo, a sua aplicacdo permitird olhar para o objeto de
uma forma sistematizada para se perceber, eventualmente, o trajeto futuro que ele
poderad vir a fazer em termos de consolidacdo e afirmacdo na sociologia enquanto
campo cientifico, j& que noutras areas, nomeadamente nas ciéncias da educagdo ou na
psicologia, a deficiéncia tem sido um objeto empirico e concetual com um grau de

afirmacdo mais evidente.

2 Nas ciéncias da educagdo e na psicologia, o tema da deficiéncia é ja um objeto com visibilidade a
varios niveis. Desde logo ao nivel do ensino, em que as diferentes escolas superiores de educacao
desenvolvem cursos de pés-graduacdo e mestrado sobre deficiéncia, sobretudo em dois dominios:
educacdo especial e da intervencdo precoce. No ambito da psicologia, os estudos epidemiolégicos,
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Os varios elementos que compdem e estruturam os dominios na sociologia
serdo, assim, uma ferramenta metodoldgica deste trabalho para se interpretar e analisar
0 posicionamento e o estado da arte sobre a deficiéncia no panorama da sociologia em
Portugal, numa logica predominantemente quantitativa. Ou seja, tratando-se de um
primeiro mapeamento, mais do que analisar em pormenor aquilo que se estuda,® o
objetivo deste trabalho passa por identificar onde e quantificar aquilo que se investiga e
produz sobre sociologia e deficiéncia.

Para esse fim, utilizou-se como estratégia de recolha de dados um levantamento
bibliografico relativo a dissertagdes de mestrado e de doutoramento, artigos e projetos
ou pesquisas financiados externamente e produzidos em centros especializados de

investigacdo. E com base neste corpus empirico que este trabalho sera desenvolvido.

2. Deficiéncia como objeto real e concetual na sociologia

No plano internacional, a sociologia tem abordado o tema da deficiéncia sob
varias perspetivas tedrico-concetuais e sob varios angulos empiricos. Para se perceber o
alcance que este objeto pode ter no quadro de hipéteses cientificas enquanto campo de
producdo de conhecimento e de ensino, importa sumariar de que modo a sociologia tem
tratado este objeto para podermos, eventualmente, identificar no caso portugués quais as
correntes que se expressam na producdo cientifica sobre o tema.

A deficiéncia comegou a ser investigada, enquanto objeto auténomo, em
ciéncias sociais, e em sociologia em particular, numa tentativa de descolagem das
perspetivas biomédicas* e com um claro objetivo teérico-epistemolégico de legitimagéo
do proprio objeto, tentando ganhar um estatuto tedrico critico e emancipatério na linha
dos gender studies (Thomas, 2004).

Com efeito, em finais do século xX, varios autores anglo-saxdnicos (Barnes e

Mercer, 1996, e Oliver, 1996) encaram a deficiéncia, no quadro de uma sociologia

cognitivos e familiares também sdo frequentes, bem como existe no campo do ensino uma licenciatura
no Instituto Superior de Psicologia Aplicada (ISPA) sobre deficiéncia.

3 Precisamente porque a quantidade da producéo cientifica sobre deficiéncia ainda ndo permite que se
faca uma analise de contedido mais profunda, por ser relativamente escassa no panorama da sociologia
portuguesa.

4 Esta carateristica ¢ tipica de muitos outros objetos que ao “entrarem” na sociologia defenderam
precisamente este principio de rutura, veja-se o caso do tema do género descrito em Amancio (2003).
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estruturalista, como produto das desigualdades sociais e econémicas e como condi¢éo
material de desvantagem inserida no modo de producdo capitalista. Os autores
associados a esta perspetiva, sobretudo de origem britanica, defenderam a diferenca
entre deficiéncia (impairment) e incapacidade (disability) precisamente porque queriam
negar a ideia de que seriam as condicdes fisicas e biomédicas a determinar o lugar
excluido das pessoas com deficiéncia na sociedade, enfatizando, por sua vez, as
condi¢des materiais e socioeconomicas como determinantes para este mesmo processo e
condicéo de exclusao.

Com um outro posicionamento tedrico e sem um objetivo critico de comando, a
deficiéncia € entendida como mais um objeto de estudo da prépria sociologia da salde e
da doenca. Esta perspetiva é defendida, sobretudo, por autores americanos como Bury,
Williams e Albrecht (2001) e assenta num conceito de deficiéncia alicercado em trés
componentes de analise — bioldgica, psicoldgica e social —, 0 que possibilita estabelecer
relacBes entre o sujeito, a sua condicéo fisica e 0s seus contextos. Esta abordagem mais
congregadora ndo defende, ao contrario da anterior, uma concecdo dualista entre
deficiéncia e incapacidade, precisamente porque ndo incorpora uma atitude critica na
analise que faz da realidade investigada.

A terceira linha de desenvolvimento da sociologia contemporanea da deficiéncia
estd ancorada na sociologia do corpo protagonizada por Turner (1984, 2001), e €
sobretudo influenciada por duas abordagens do pensamento social contemporaneo. Em
primeiro lugar, pela fenomenologia do corpo, inspirada em Merleau-Ponty (1945), e
pelo interacionismo simbdlico de Goffman (1961,1963) ; em segundo, pelas teorias da
pos-modernidade e do pds-estruturalismo, em que se incluem autores como Michel
Foucault (1954, 1976-1984). Nesta(s) perspetiva(s), enfatiza-se a construcdo social da
deficiéncia, cabendo ao sujeito um papel analitico importante na medida em que a
deficiéncia é analisada na forma e no modo subjetivo como se revela no individuo
(being disabled) e no modo como se categoriza e regula oficialmente pelos varios
agentes e instituicdes (Turner, 2001: 253-254).

Atendendo ao trabalho que nos propomos realizar, esta diversidade de olhares
que a sociologia imputa ao objeto em analise conduz-nos, em primeiro lugar, a aceitar

para efeitos desta pesquisa que a deficiéncia na sociologia poderd abordar varias
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temaéticas e problematicas de estudo, entre elas, atores, politicas e organizacdes, doencas
e deficiéncias, terapias e contextos, corpo, valores e representacfes. Por outro lado, e
porque cada corrente tedrica tem um determinado percurso historico e enquadramento
tedrico mais vasto, podemos também enquadrar o surgimento da deficiéncia na
sociologia portuguesa face as trés vertentes tedricas enunciadas.

O conceito de deficiéncia também ¢é, ele proprio, produto de um efeito de
construcdo social; por isso, a nossa pesquisa ponderou procurar, nas bases de dados on-
line de registos e repositdrios bibliograficos das principais universidades publicas e
privadas, outros termos associados, tais como invalidez, deficiente, doente ou sociologia
da saude, para além de deficiéncia. Nesta escolha metodoldgica interessava-nos
maximizar as potencialidades destes motores de pesquisa on-line,”> para ndo se perder
informacdo decorrente da utilizacdo de terminologias no processo de catalogacdo néo
coincidentes apenas com o termo deficiéncia.

A este respeito importa clarificar e delimitar as fronteiras com que aqui se
trabalha. Porque entendemos que a deficiéncia é um conceito abrangente que nos remete
para uma situacdo de incapacidade, quando na relacdo entre o individuo e o meio as
deficiéncias funcionais daquele encontram obstaculos a sua participacdo, optamos por
ndo incluir trabalhos que versam sobre estados de salde, doencas crénicas e
dependéncia, doenca mental, sida e outras doencas como o cancro ou a tuberculose.
Estes objetos foram talvez os primeiros a ganhar importancia analitica no seio da
sociologia da saude, contudo ndo tém sido relacionados com a literatura sobre
deficiéncia na sociologia, precisamente porque é o foco biomédico que os enquadra
primordialmente.

Por outro lado, serdo explorados varios campos e instancias de producédo
cientifica que nos podem dar conta do nivel de institucionalizacdo e incorporagdo deste
objeto na sociologia. Em primeiro lugar, identificar teses de mestrado e de
doutoramento em sociologia sobre a variedade dos temas que ha pouco perfilamos;
artigos cientificos produzidos nas principais revistas da area disciplinar da sociologia ou
das ciéncias sociais; existéncia de disciplinas ao nivel do ensino superior graduado e

pos-graduado. Num segundo plano, e como fatores externos de incremento do objeto,

5 http://cc.doc.ua.pt/.



financiamentos publicos especificos e encomendas a centros de investigacdo de
sociologia por parte de instituicGes publicas ou privadas.
3. Elementos de caraterizacdo da investigacédo sobre deficiéncia

O numero de teses de mestrado e de doutoramento realizadas em Portugal até
2009 sobre o tema da deficiéncia ultrapassa a dezena (13), o que, por comparagdo com
outros campos, representa uma clara escassez de titulos. Acresce que apenas dois dos
titulos encontrados sdo teses de doutoramento, 0 que acentua esta conclusdo. O Quadro
1 mostra esse conjunto de trabalhos e carateriza através de dois elementos importantes a
producdo cientifica em Portugal sobre esta matéria, fazendo uma correspondéncia dos
titulos encontrados com: (1) os dominios de investigacdo em que se inserem, e (2) a
instituicdo de acolhimento, que nos permite enquadrar a producdo cientifica ao nivel dos

geradores institucionais.

Quadro 1 — Titulos de teses de mestrado e doutoramento por instituices e dominios de
investigacdo em sociologia

Titulo Tese Faculdade Dominio
Veiga, Carlos Veloso (1998), Cooperativas de Mestrado uM/ICS® Trabalho,
educacdo e reabilitacdo de criancas inadaptadas: OrganizacGes e
uma visdo global Profissbes
Martins, Anabela Correia (2000), Construir um Mestrado FEUC’
social diferente:  cidadania, incapacidades,
reconfiguracao de trajectorias
Veiga, Carlos Veloso (2003), As regras e as | Doutoramento UM/ICS Trabalho,
préticas: factores organizacionais e transformagdes Organizacles e
na politica de reabilitacao profissional das pessoas Profissdes
com deficiéncia
Pires, Sofia Salvado (2003), Integracdo da crianca Mestrado ISCTE-IUL® Educacéo
portadora de deficiéncia visual no ensino regular:
respostas no @ambito dos sistemas educativos
portugués e espanhol: (dos 6 aos 10 anos)
Martins, Bruno Sena (2004), A cegueira e as Mestrado FEUC Politica e
narrativas silenciadas: para além da tragédia, para Estado
14 do inforttnio
Carvalho, Paulo de (2004), Exclusdo social em | Doutoramento | ISCTE-IUL Pobreza e
Angola: o caso dos deficientes fisicos de Luanda Excluséo

Social

Fontes, Fernando Gabriel (2006), Deficiéncia na Mestrado FEUC Politica e
infancia: politicas e representacBes sociais em Estado
Portugal

6 Universidade do Minho/Instituto de Ciéncias Sociais.
7 Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra.

8 Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa-Instituto Universitario de Lisboa.
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Lourenco, Graga Maria (2007), O aluno portador de Mestrado FEUC Educacdo
deficiéncia motora: contributo para uma andlise da
inclusdo em ambiente escolar

Pereira, Ana Maria (2008), Viagem ao interior da Mestrado FEUC
sombra: deficiéncia, doenca cronica e invisibilidade
numa sociedade capacitista

Xavier, Rita M. (2008), Familias com filhos Mestrado ISCTE-IUL Familia e
portadores  de  deficiéncia:  quotidiano e Género
representacdes

Candeias, Maria de Jesus  (2008), A Mestrado UE® Pobreza e
institucionalizacdo de pessoas com deficiéncia em Exclusédo
lares residenciais: praticas de inclusdo social e Social
actividade ocupacional no Alentejo

Pereira, Maria dos Anjos (2009), A avaliacdo da Mestrado UM/ICS Trabalho,
capacidade para o trabalho em elementos policiais: OrganizacGes e
um estudo de caso no Comando da Policia de Profissdes
Seguranca Publica de Braga

Teixeira, Maria Amélia (2009), Recomposicdo da Mestrado UM/ICS

qualidade de vida de pessoas com amputacdo em
consequéncia de acidente doméstico, de guerra, de
viacdo, de trabalho ou simultaneamente de viagéo e
de trabalho: um trajecto solidario ou solitario?

Como se pode observar, na base de dados on-line consultada ndo existem
registos de trabalhos académicos anteriores ao ano de 1998, o que indica que estamos na
presenca de um novissimo objeto em sociologia. Carlos Veiga € o primeiro nome a
surgir neste levantamento com uma tese de mestrado sobre o sistema das organizagdes
de deficiéncia — Cooperativas de educacéo e reabilitacdo de criangas inadaptadas:
uma visdo global — e sera também o primeiro docente de sociologia doutorado em 2003
pela Universidade do Minho com uma tese sobre este mesmo campo — As regras e as
praticas: factores organizacionais e transformacdes na politica de reabilitacao
profissional das pessoas com deficiéncia —, podendo ambas ser inscritas num dominio
que &, segundo Machado (2009), um novo dominio classico: Trabalho, OrganizacGes e
Profissoes.

A maioria das teses é passivel de ser inscrita ou de pertencer a um determinado
dominio de investigacdo socioldgico. De acordo com a estrutura criada por Machado
(2009), sdo trés os tipos de classificacdo dos dezoito dominios de investigacdo

consolidados:*° dominios classicos duradouros, novos dominios classicos e dominios

9 Universidade de Evora.
10 Machado (2009) refere a propésito desta tipologia de dominios que é apenas uma forma, entre outras
possiveis, de descrever e analisar a sociologia portuguesa, tendo ficado fora desse quadro sindptico dois
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recentes. Com base neste exercicio de correspondéncias podemos concluir que a
investigacdo sobre sociologia da deficiéncia em Portugal tem-se afirmado sobretudo em
quatro dominios: Trabalho, OrganizacOes, e Profissdes; Politica e Estado; Educacdo;
Pobreza e Excluséo Social.

E curioso notar que n&o existe qualquer tese enquadrada no &mbito da sociologia
da saude, apesar de alguns destes titulos serem catalogados nas respetivas bibliotecas
universitarias como pertencentes aquela area. Uma explicacdo para tal auséncia pode
dever-se a escolha metodoldgica que orientou esta pesquisa de titulos e que ndo
integrou, como afirmdmos anteriormente, objetos empiricos sobre doencas
degenerativas e cronicas, dado que esses devem efetivamente ficar enquadrados pela
sociologia da saude, como é defendido no trabalho de sintese realizado por Antunes e
Correia (2009).

A Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra (FEUC) é a instituicdo
que, até a data, acolheu o maior numero de teses em sociologia sobre deficiéncia. Note-
se que duas das cinco teses realizadas na FEUC pertencem ao dominio Politica e
Estado, que ¢, segundo Machado (2009), um dominio tipico daquela “escola”, que
assume a posicao de lideranca de um dos dois geradores de investigacdo sociolégica
dominantes pensados por Machado,*! que é neste caso o gerador politico-social e que
se carateriza, grosso modo, por dar mais atencdo aos fendémenos politicos em geral, isto
é, relativamente a diversidade de objetos contemplados na investigacdo mas também na
sua ligacdo entre o politico e o social, nomeadamente um entendimento de uma
sociologia critica cujo objetivo da sua pratica é a transformacéo politica por oposicdo a

uma posi¢do neutra defendida no ambito do gerador sociocultural.

tipos de temas: os temas emergentes, mas ainda ndo consolidados e os declinios, vazios e impasses na

agenda da investigacdo. Exemplos destes temas que ficaram de fora e que compdem o primeiro tipo sdo o

envelhecimento e a velhice, drogas e toxicodependéncia, literacia, infancia, delinquéncia e criminalidade;

e no segundo podemos encontrar a sociologia do direito e a sociologia econémica, por ndo terem ainda

conseguido arrancar, e a sociologia rural, religido e emigracdo, que estdo a perder terreno (Machado,

2009: 320, 21).

11 Por gerador institucional de investigacdo sociologica entende-se uma dada combinag&o institucional
de estilo, temas e protagonistas, individuais e coletivos, de trabalho socioldgico associado a uma légica
de reproducdo interna que assegura a sua capacidade externa de producéo sociolégica e de marcacédo da
respetiva agenda (Machado, 2009: 326).
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E importante notar que boa parte da investigacdo realizada nos ultimos anos,
sobretudo em Inglaterra (Barnes e Mercer, 1996; Oliver, 1996), assume precisamente
este carater critico e emancipatorio relativamente a posicdo das pessoas com deficiéncia
na sociedade. A partir de uma visdo critica de que sdo um grupo sem voz e encarado
como minoritario e, por isso, sem forca para se afirmar nas dindmicas de poder social,
estes autores defendem que cabera a sociologia um papel interventor e transformador ao
servico deste tipo de causas.

Por outro lado, a sociologia da deficiéncia assume, para estes autores, um
estatuto de transformacdo social, mais do que analise e interpretacdo, e uma postura
critica relativamente as instituicbes e aos sistemas que estruturam a vida social. Um
exemplo claro desta posicdo estd patente em dois titulos de dissertacfes de mestrado
realizadas na FEUC — Bruno Sena Martins (2004), A cegueira e as narrativas
silenciadas: para além da tragédia, para la do infortinio; Ana Maria Pereira (2008),
Viagem ao interior da sombra: deficiéncia, doenca cronica e invisibilidade numa
sociedade capacitista.

E também no quadro da FEUC que encontramos dois dos trés titulos que n&o se
inscrevem em nenhum dominio, nem sequer nos que ficaram de fora da estrutura de
Machado (2009). Abre-se por este motivo uma brecha para pensar que a deficiéncia é
um objeto que poderia merecer uma definicdo propria, identificando-se como um novo
tema, na ldgica daqueles que Machado (2009) descreveu como emergentes mas ainda
ndo consolidados, como € o caso do género ou do envelhecimento.

Uma outra questdo a salientar a partir deste Quadro 1 é o carater reforcado que o
gerador politico-social adquire se juntarmos a UM/ICS, na qual se identificam quatro
titulos, a FEUC. A UM/ICS é a segunda instituicdo que se relaciona com o gerador
politico-social e € nela que encontramos os trés titulos que se podem inscrever no
dominio Trabalho, Organizacdes e Profissdes.

O ISCTE-IUL ¢ a terceira instituicdo que tem até ao momento mais titulos sobre
deficiéncia. Entre 2003 e 2008, trés dissertacdes foram produzidas naquela instituicao.
A primeira tese defendida no ISCTE-IUL sobre deficiéncia aborda o objeto no quadro
da sociologia da educacéo, e as outras duas podem situar-se no dominio da Pobreza e

Exclusdo Social. E precisamente neste dominio que o ISCTE-IUL tem sido uma

11



instituicdo liderante ao nivel da investigacdo sobre deficiéncia realizada em centros de
investigacdo, nomeadamente no Centro de Investigacdo e Estudos em Sociologia
(CIES). E importante neste contexto institucional, em que os protagonistas individuais
ganham relevéncia, dar conta da tese de doutoramento de Luis Capucha, em 2005, com
o titulo Desafios da Pobreza, na qual desenvolve um capitulo sobre deficiéncia. Este
resulta, em larga medida, de uma pesquisa sobre deficiéncia e politicas pablicas, por ele
coordenada em 2003 no Centro de Investigacdo e Estudos em Sociologia do ISCTE-
IUL (Capucha e outros, 2004). A tese ndo foi integrada neste quadro porque ndo versava
exclusivamente o tema da deficiéncia. Contudo, este autor e docente da mesma
instituicdo tem tido, como se vera, um papel relevante no desenvolvimento de um tipo
de investigacdo que versa sobretudo a avaliacdo de programas e politicas publicas a
pedido de entidades publicas ou privadas, entre os quais se incluem projetos de
avaliacdo na area das politicas publicas para deficiéncia'? e que acabam por consolidar
um campo de producdo cientifica em torno deste objeto desde 1994. O CIES e o
ISCTE-IUL tém uma posicdo claramente liderante neste dominio, em particular no
plano universitario. SO mais recentemente é que outros centros e instituicGes
universitarias comegaram a produzir investigacdo especializada no tema da deficiéncia
(ver Quadro 3).

Quanto a relacdo que nos propusemos fazer entre as teses produzidas e a visao
tedrica adotada, podemos concluir que a maioria dos trabalhos até agora produzidos
segue a corrente mais critica, aquela que precisamente confronta os sistemas publicos
com o0s contextos de vida e os analisa enquanto obstaculos e potenciadores de
vulnerabilidades ainda mais acentuadas. Claros exemplos desta corrente sdo os titulos
das instituicdes que se inscrevem no gerador sociopolitico. Estas correspondéncias
diretas entre contextos institucionais, “escolas” e perspetivas teodricas e cientificas
acabam por ganhar legitimacdo e confirmacdo empirica com este tipo de analise mais
particular e centrada num determinado objeto, e a deficiéncia parece ser um bom campo

para o confirmar.

12 Ver Quadro n.° 3 — Estudos e avalia¢@es realizados por centros de investigagdo publicos e privados e
financiados por organismos publicos.
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No que toca a producdo de artigos cientificos sobre deficiéncia e sociologia
publicada nas principais revistas de ciéncias sociais e de sociologia, voltamos a concluir
através do Quadro 2, que o volume editado € ainda bastante escasso. O primeiro artigo
publicado encontra-se na Sociologia, Problemas e Praticas em 1996 e enquadra-se num
dos dominios de investigacdo com maior expressdo na producdo cientifica sobre o
objeto em causa que € Politica e Estado. Neste caso, sobre uma problematica muito
especifica da instituicdo que a enquadra, o Centro de Investigacdo e Estudos em
Sociologia (CIES), que é a avaliacao de programas e politicas publicas, como ja antes
foi referido.

Do conjunto de oito artigos identificados entre 1996 e 2009, trés pertencem
precisamente a este dominio e dois ao dominio Trabalho, Organizacdes e Profissdes, 0
que nos revela, mais uma vez, que o objeto em pesquisa no contexto da sociologia
portuguesa é subsidiario de uma cultura cientifica que est4 afastada das origens do
estudo da deficiéncia no seio da sociologia da saude. Os restantes distribuem-se entre 0s
dominios da Educacéo e da Saude, este apenas com um artigo.

Relativamente as revistas e ao seu contexto de producao, concluimos que metade
dos artigos publicados pertence a Férum Socioldgico, revista dedicada a sociologia e
produzida na Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas da Universidade Nova de
Lisboa (FCSH), que de acordo com Machado (2009) ndo se enquadra plenamente em
nenhum gerador institucional. O lugar desta revista no universo dos periédicos é
relativamente periférico e de edicdo irregular, pelo que acaba por ndo trazer muita
visibilidade ao que nela € publicado. A visibilidade deste objeto, pouco sedimentado e
tendencialmente periférico, numa revista cujas carateristicas acabam por ser homélogas,
reforca o lugar da deficiéncia na sociologia portuguesa.

A outra metade de artigos publicados acaba por representar casos isolados em
universos editoriais relativamente abrangentes, como é o caso da revista Sociedade e
Trabalho, projeto editorial do Gabinete de Estudos e Planeamento do Ministério do
Solidariedade e Seguranca Social (também periférico face aos principais contextos
institucionais de producdo sociologica), em que sdo publicados dois artigos que se
encaixam em dois dos principais dominios, Politica e Estado e Trabalho, Organizacdes

e Profissdes. Por Gltimo, a Revista Critica de Ciéncias Sociais s6 em 2009 é que publica
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0 seu primeiro artigo enquadrado no dominio tipico da sua contextualizagdo
institucional, Politica e Estado. Os dois ultimos artigos editados, ambos de 2009, e com
tematicas similares sdo exemplos claros de como a deficiéncia € um objeto de dificil
delimitacéo e neste caso fronteirica entre a sociologia e a politica social. ™

Convém salientar que um dos autores dos artigos publicados é Carlos Veiga, o
primeiro mestre e doutorado em sociologia sobre o tema da deficiéncia em Portugal. O
referido artigo, publicado em 1996, ja analisava a problematica da deficiéncia no campo
dos seus sistemas organizacionais, tal como veio a acontecer com o trabalho realizado

no ambito das suas teses de mestrado e de doutoramento.

Quadro 2 — Artigos sobre deficiéncia em periddicos e dominios de investigagéo

Revista Titulo Dominio
Sociologia, Pegado, Elsa, e outros (1996), “Sistema de acompanhamento e Politica e
Problemas e avaliacdo do programa Horizon: uma experiéncia de avalia¢do” Estado

Praticas

Forum Sociol6gico | Veiga, Carlos Veloso (1999), “Pirilampo magico e culturas de Trabalho,
organizagdo” Organizagfes e

Profissdes

Forum Sociolégico | Urbano, Claudia, ¢ Nuno Santos Jorge (2000), “As criangas Educagdo
com deficiéncia mental nas escolas de primeiro ciclo:
representacdes sociais”

Forum Sociol6gico | Soares, Daniela Medeiros, e Sandro Serpa (2004), “A doenga Saude
de Machado-Joseph. Manipulacdo de uma identidade ameacada
num processo de erosdo biografica”

Forum Sociol6gico | Martins, Jodo (2004), “A constru¢do social das praticas de Educacéo
apoio  educativo aos alunos com ‘dificuldades de
aprendizagem’”

Sociedade e Graga, Susana, e Rui Godinho (2008), “Desconstruindo o mito: Trabalho,
Trabalho factores de sucesso para a empregabilidade da pessoa com| Organizagdes e
deficiéncia nas empresas portuguesas” Profissdes
Sociedade e Salvado, Ana (2009), “A evolu¢do do quadro normativo da Politica e
Trabalho protec¢do social de deficiéncia em Portugal (1962-2007)” Estado
Revista Critica de  Fontes, Fernando (2009), “Pessoas com deficiéncia e politicas Politica e
Ciéncias Sociais | sociais em Portugal: da caridade a cidadania social” Estado

13  Por esse motivo ndo foi introduzida no levantamento de dissertagbes a tese de mestrado em
Economia e Politica Social Protecdo social na deficiéncia (1962-2007): evolugéo do quadro normativo,
significados e percursos, de Ana Salvado (2008). Contudo, como a formagdo de base é em sociologia,
entendeu-se que na sistematizacdo dos artigos esta referéncia devia ser introduzida.
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Para além destes dois campos de anélise empirica que acabdmos de descrever —
i) a producdo de teses; e ii) de artigos —, faz ainda sentido referir a existéncia na
Universidade do Minho de uma unidade curricular de Sociologia da Deficiéncia
integrada no mestrado em Sociologia, cujo docente é Carlos Veloso Veiga, autor das
primeiras teses de 2.2 e 3.° ciclo em Portugal sobre o tema da deficiéncia.**

Mas a producdo socioldgica ndo surge apenas de fatores internos as proprias
instituicGes de ensino superior e aos seus protagonistas individuais, quer sejam eles
investigadores quer sejam produtores de teses de mestrado e de doutoramento. Existem
fatores externos ou estimulos institucionais para o estudo do tema que s&o oriundos de
programas de financiamento e encomendas de pesquisas sociais que também influem e
pesam no processo de consolidacdo de temas e dominios de investigacdo quando sao
dirigidos a institui¢des ou a centros de investigagéo.

Para além de outros agentes institucionais, sobretudo ligados ao Ministério da
Solidariedade e Seguranca Social, a Fundacao para a Ciéncia e Tecnologia e o Instituto
Nacional para a Reabilitacdo ja por duas vezes, uma 2004 e outra em 2009, lancaram
uma linha de investigacdo, bastante abrangente a nivel disciplinar, dirigida a instituicdes
de ensino superior, laboratorios associados e do Estado e centros de investigagdo, para
promover o estudo da deficiéncia. Do conjunto de candidaturas aprovadas nenhuma diz
respeito a um projeto de investigacdo em sociologia nem esta inserida num centro de
investigagdo vocacionado primordialmente para a disciplina ou para as ciéncias sociais
em geral. Por sua vez, e reafirmando o que ja se tinha questionado anteriormente, as
ciéncias da educacdo e a psicologia acabam por ter uma agenda cientifica ja mais
preparada e consolidada para responder a este tipo de estimulos externos.

No que respeita aos concursos e encomendas instigados por organismos
publicos, a situacdo que se apresenta a sociologia, através da atividade e das respostas
que varios centros de estudo e investigacdo tém dado, é um pouco mais proficua quando

comparada com a producdo inerente as l6gicas que dependem dos fatores internos.

14 Apesar de ser um caso isolado e Unico de ensino, acaba por ser coerente com dois aspetos. Por um
lado, insere-se numa das instituicdes que até ao momento se identifica com a producdo de dissertacbes
sobre o tema; e por outro, com um dos protagonistas mais evidente, acabando por consolidar a sua
importancia e o seu reconhecimento face ao tema, também por esta via.
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Como se pode concluir a partir do Quadro 3, as dezasseis encomendas publicas
realizadas entre 1994 e 2010 tém origem, maioritariamente, no instituto puablico
responsavel pela defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia, o Instituto Nacional
para a Reabilitacdo (INR). Em segundo lugar sdo encomendados pelo Instituto de
Emprego e Formacéo Profissional (IEFP), que é responsavel, desde o primeiro quadro
comunitario em 1986, pelas politicas nacionais de promocdo do emprego das pessoas
com deficiéncia.

Todos os projetos realizados sobre deficiéncia foram objeto de encomendas, néo
havendo até ao momento projetos autopropostos pelos centros de investigacdo. Note-se
que neste quadro ndo figuram apenas centros de investigacdo publicos, foram também
contempladas instituicdes que funcionam exclusivamente como fornecedoras de
servicos na area das avaliagdes das politicas publicas.

O facto de serem as avaliacdes de programas e politicas publicas que estdo na
base de quase todos os projetos identificados no Quadro 3 levara a que seja esta a
problematica com maior grau de maturidade no campo cientifico da sociologia da

deficiéncia e, com maior rigor, no campo das politicas publicas.

Quadro 3 — Estudos e avaliagdes realizados por centros de investigacdo publicos e privados
e financiados por organismos publicos

Estudo Centro de Financiamento
investigacao

Sistema de Acompanhamento e Avaliacdo do Programa CIES-ISCTE IEFP
Horizon (1994) — Coord. Jodo Ferreira de Almeida
Avaliacdo Intercalar do Subprograma Integrar (1997) — Coord. CIES-ISCTE IEFP
Luis Capucha
Avaliacéo Externa do Projeto Networks (2000) — Coord. Luis CIES-ISCTE RUMO/POAT®
Capucha
Estudo de Avaliacdo do Sistema de Atribuicdo de Ajudas CIDEC™ INRY
Técnicas: relatdrio final (2000) — Coord. Luis Centeno
Estudo para a Criagdo de Um Sistema de Informacédo CIDEC INR
Administrativa sobre Deficiéncia e Reabilitagdo (2000) —
Coord. Luis Centeno
O Emprego das Pessoas com Deficiéncia nas Pequenas e CIDEC INR
Médias Empresas em Portugal (2001) — Coord. Luis Centeno

15 RUMO - Cooperativa de Solidariedade Social e Programa Operacional de Assisténcia Técnica.
16 Centro Interdisciplinar de Estudos Econémicos.
17 A data, este instituto era o Secretariado Nacional para a Reabilitacio e Integracio das Pessoas com
Deficiéncia (SNRIPD).
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Avaliacdo Externa do Projeto COESIS/EQUAL (2003) —
Coord. Luis Capucha

CIES

CRPG®

Avaliagdo Externa do Projeto “Emprego Apoiado”/EQUAL —
Coord. Elsa Pegado e Sandra Saleiro (2003)

CIES

AEIPS®
e RUMO

Estudo de Avaliacdo da Rede de Centros de Apoio as Pessoas
com Deficiéncia (2004) — Coord. Paulo Feliciano

Quaternaire

INR

Os Impactos do Fundo Social Europeu na Reabilitacdo
Profissional de Pessoas com Deficiéncia (2004) — Coord. Luis
Capucha e Miguel Cabrita

CIES-ISCTE

POAT/FSE®

Atualizacdo do Estudo de Avaliacdo Intercalar do Programa
Operacional Emprego, Formacdo e Desenvolvimento Social
(2005) — Coord. Luis Capucha

CIES-ISCTE

IEFP

Estudo de Avaliacdo da Qualidade e Seguranca das Respostas
Sociais na Area da Reabilitagio e Integracio das Pessoas com
Deficiéncia (2005) — Coord. Luis Capucha e Antonio Oliveira
das Neves

CIES-ISCTE/IESE*

ISS

Estudo sobre a Representatividade das ONG para Pessoas com
Deficiéncia, 2006 — Coord. Isabel Baptista

CESIS?

INR

Mais Qualidade de Vida para as Pessoas com Deficiéncia em
Portugal, Elementos de Caraterizacdo das Pessoas com
Deficiéncia e Incapacidades em Portugal; O sistema de
Reabilitacdo e as Trajetorias de Vida (2007) — Coord. José Luis
Casanova e Jer6nimo de Sousa

ISCTE/CRPG

POAT/FSE

Modelos de Protecdo Social na Incapacidade — Um Desafio
Estrutural na Integragdo das Pessoas com Deficiéncia e
Incapacidade (2008) — Coord. Luisa Oliveira

CIES

GEP/MTSS?

Impactos Sociais e Financeiros da Deficiéncia (2010) — Coord.
Silvia Portugal

CES/UC*

INR/POPH®

De qualquer modo, e ainda que estejamos perante uma tematica muito recente na

historia da sociologia portuguesa, ha um aspeto que podera ficar desde ja sinalizado,

que é o reconhecimento de que existem, ap0s este tratamento empirico, protagonistas

relevantes e conectados com o tema e em diferentes campos, quer tematicos quer de

producdo cientifica, e que sdo Carlos Veiga, docente na Universidade do Minho e

investigador do Instituto de Ciéncias Sociais daquela instituicdo, e Luis Capucha,

docente no ISCTE-IUL e investigador do CIES. O primeiro i) por ser o primeiro

doutorado em sociologia com uma dissertacdo sobre deficiéncia; ii) pela unidade

18 Centro de Reabilitacdo Profissional de Gaia.

19 Associacdo para o Estudo e Integracdo Psicossocial.
20 Fundo Social Europeu.

21 Instituto de Estudos Sociais e Econémicos.

22 Centro de Estudos para a Intervencéo Social.

23 Gabinete de Estratégia e Planeamento/Ministério do Trabalho e Solidariedade Social.

24 Centro de Estudos Sociais/Universidade de Coimbra
25 Programa Operacional Potencial Humano.
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curricular em sociologia da deficiéncia; iii) e pela publicacdo de artigos logo nos anos
90. O segundo por ser o investigador com maior volume de projetos coordenados no
ambito do CIES (sete projetos em dezasseis) e produzidos neste campo cientifico, que

como vimos é um objeto com uma abrangéncia tematica muito diversificada.

4. Conclusdes

O numero reduzido de teses de mestrado e de doutoramento, de artigos em
periddicos das ciéncias sociais e da sociologia € indicador evidente de que, por um lado,
ndo existe producéo suficiente, nem mesmo protagonistas e contextos, para a deficiéncia
poder afirmar-se enquanto objeto autbnomo; e, por outro, perceber que € um objeto
quase sempre identificado e associado a dominios que ja estdo consolidados,
nomeadamente i) Politica e Estado, ii) Trabalho, Organizacdes e Profissdes, iii) Pobreza
e Exclusdo Social e iv) Educacao.

Nestes termos podemos concluir que o caso da deficiéncia na sociologia € um
objeto secundario tipico pela forma como é abordado em relagdo a primazia dos objetos
com que se relaciona e que acabam por definir o seu lugar de pertenga na estrutura dos
dominios definidos por Machado (2009). Em segundo lugar, e atendendo a
responsabilidade que a sociologia, enquanto ciéncia, assume perante 0 processo de
mudanca social, convém notar que o tema em foco é um objeto social com uma
visibilidade bastante escassa e que s6 na ultima década tem vindo a configurar-se quer
nos media quer nas politicas publicas como algo relativamente emergente. Se cabe
também a sociologia acompanhar os processos de mudanca em Portugal que de forma
bastante proeminente tém vindo a acontecer nas ultimas trés décadas (Pinto, 2004), ndo
sera de estranhar que o interesse dedicado a este tema seja algo crescente, mas ainda
bastante residual. Como reflexo disso mesmo, numa publicacdo que atesta o papel da
sociologia portuguesa enguanto ciéncia social que contribui para um melhor
conhecimento da nossa sociedade, Portugal, Que Modernidade? (Viegas e Firmino da
Costa, 1998), e na qual se analisam as principais transformacdes sociais que Portugal
sofreu nas Ultimas décadas, Capucha insere no capitulo sobre “Pobreza, exclusao social
e marginalidades” uma sintese muito curta baseada em dados sociodemograficos que, a
época, existiam sobre a populagdo portuguesa com deficiéncia para ilustrar a condi¢do
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de vulnerabilidade acrescida em que esta populacdo vive em comparagdo com a
populacéo portuguesa. A intensidade do que neste texto foi introduzido por comparacao
a outros dados e indicadores de conjuntura social ilustra bem em que ponto do
conhecimento socioldgico Portugal esta(va) no que toca ao estudo da deficiéncia.

O facto de ainda so existir uma dezena de dissertacGes e artigos publicados no
campo da producdo socioldgica, e de ndo existirem centros de pesquisa especializados,
leva-nos a concluir que mesmo a designacdo sociologia da deficiéncia em Portugal
pode ser problemética face a escassez de produtos e de protagonistas que
necessariamente tem de envolver para assumir tal reconhecimento. Serd, por isso, mais
prudente e adequado analisar a “deficiéncia na sociologia”, ou seja, 0 modo como este
tema € tratado na pesquisa sociolégica em Portugal. Se o campo cientifico do tema que
aqui analisamos é algo periférico a varios niveis (protagonistas, producdo cientifica —
teses, artigos e investigacao — e contextos institucionais), mais dificil sera poder falar-se
de uma agenda cientifica na linha do que Machado e Azevedo (2008) propdem quando
analisam a producéo de investigacdo em imigracdo e etnicidade.

De resto, podemos a partir dos elementos até aqui explorados levantar uma
hipotese interpretativa de que a deficiéncia na sociologia em Portugal ndo nasce no seio
da sociologia da satde por duas razdes: em primeiro lugar porque a propria sociologia
da saude em Portugal também emerge tarde, por isso é hoje considerada um dominio
emergente (Antunes e Correia, 2009) ou dominio recente consolidado (Machado, 2009);
e, em segundo lugar, se entendermos a primeira tese de doutoramento nesta area como
pontapé de saida, como propdem Antunes e Correia (2009) a propdsito da sociologia da
salide®®, ja o percurso tedrico em torno do tema da deficiéncia era um percurso de
afastamento face aos objetos analiticos e empiricos de cariz médico-funcional, como era
tipico dos primeiros estudos emanados da sociologia da satde ou da doenca.

Convem referir, ainda, que propria sociologia da saude em Portugal também
nasce com um sentimento de rutura relativamente ao seu estatuto mais classico. Como
Antunes e Correia (2009) referem, a partir de uma referéncia a Carapinheiro (2006), “a

salde € uma matéria eminentemente politica” e por isso deve ser analisada nas suas

26 Carapinheiro, Gracga (1989), Saberes e poderes no hospital: uma sociologia dos servicos hospitalares,
ISCTE.
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multiplas dimens@es sociais e politicas para além do prisma biomédico que fez escola a
partir da segunda metade do seculo xX. Pelas razdes enunciadas a deficiéncia na
sociologia em Portugal demarca-se claramente do dominio da sociologia da saude e isso
verifica-se empiricamente na producdo agora coligida.

Assim, a propria sociologia da deficiéncia fizera um percurso de autonomizagéo
e em Portugal as influéncias sdo ja um resultado desse processo. A demonstracdo é
aferida pelos trabalhos até agora existentes, que registam uma variedade de objetos
empiricos e de enquadramentos concetuais bastante diversos. Ndo obstante os resultados
timidos que esta caraterizacdo da deficiéncia na sociologia, a Vvarios niveis, permitiu
aferir, julga-se possivel concluir que estamos na presenca de um tema que pode a médio
prazo criar a sua autonomia, espelhada, entre outros aspetos, na conquista de uma

designacéo propria.
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