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PREFACIO

O livro “Convivendo com a deficiéncia intelectual: percursos de cuidado
e educagdo nas redes parental e social de apoio” da autoria de Claudia Para-
nhos vem de modo muito oportuno suprir uma lacuna nos nossos conheci-
mentos relacionados a socializagio de pessoas com deficiéncia. Nos oferece o
fruto de uma bela e inovadora pesquisa que desvela as estratégias elaboradas
pelas familias para cuidar e educar criangas/jovens com deficiéncia intelectual,
através da constituicao de redes de entreajuda.

Na intersec¢do de varias tematicas — educagio especial e estratégias
educativas familiares — como também de disciplinas cientificas consolida-
das — psicologia, ciéncias sociais ou ainda educagdo —, tal objeto de estudo
constitui um verdadeiro desafio tanto tedrico quanto metodoldgico. Claudia
teve que demonstrar muita habilidade e audacia para delinear seu caminho,
mobilizando, combinando saberes oriundos de diversos campos disciplinares,
no intuito de montar um modelo analitico eficiente, suscetivel de evidenciar
a realidade complexa das trocas familiares, levando em consideragao suas
vertentes individual e coletiva, subjetiva e objetiva.

A reflexdo ¢ fundamentada em um rico material empirico coletado por
entrevistas individuais realizadas junto com cuidadores, que permite captar
e restituir com acuidade as negociagdes e arbitragens atadas no espago fami-
liar para amparar os filhos com deficiéncia. A qualidade desse material, sua
profundidade s6 foram possiveis gracas a forte empatia de Claudia para com
as familias e seus filhos. Nessa pesquisa, o trabalho de campo néo constitui
uma mera ilustracdo do quadro analitico previamente construido, mas sim €
parte integrante da reflexdo. A atengdo especial as experiéncias vivenciadas
pelos cuidadores produziu resultados inesperados que levaram a corrigir as
formulacdes tedricas, em um movimento sempre proveitoso de vaivém entre
reflexdo e empiria, possibilitando progressos na compreenséo dos fendmenos.

Com base nas entrevistas, verifica-se que os vinculos de parentesco sdo
muito ativos, pois constituem o vector de um conjunto de trocas — bens,
servicos, cuidados — absolutamente significativas e imprescindiveis para a
socializa¢@o das criangas/jovens com deficiéncia.

Essa obra enriquece a reflexdo também apontando para os limites e as
dificuldades da solidariedade familiar cujo custo é suportado sobretudo pelas
mulheres, estando em primeiro lugar as maes, responsaveis pelos cuidados
prestados aos filhos com deficiéncia.

Além da descrigdo pormenorizada da composigdo das redes de entreajuda,
a pesquisa averigua se a posi¢do ocupada pelas familias na estrutura social
interfere na configuragdo e atuagio das redes de apoio. Esse questionamento
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A interdependéncia entre solidariedade fam}l.lar e soli ariedade publlce’t ¢
assim enfatizada, mostrando o quanto a familia cuoldadora precisa também
de cuidados. Em um contexto de solidariedade publica carente em relagdo as
pessoas com deficiéncia, o papel desempenhado pelas familias na protegdo dos
mais vulnerdveis é central, mas elas podem facilmente ficar desamparadas;
podem contar apenas com elas proprias, ou ainda com servigos profissionais
pagos, dos quais as classes populares sdo de fato excluidas, cavando assim as
desigualdades sociais e de género, que mais uma vez se acumulam.

Se o livro constitui uma grande realiza¢do, é também porque as analises
desenvolvidas nele sdo nutridas por uma trajetdria académica voltada para a
educagdo de pessoas com deficiéncia, trajetoria que eu tive a oportunidade de
ver eclodir ha quase vinte anos, quando Claudia, entdo coordenadora pedago-
gica do ensino fundamental na prefeitura de Santo Amaro/BA, ainda tateava a
procura de um objeto de estudo para sua dissertagdo de mestrado dedicada a
educaco inclusiva. Tive a grande satisfagéo de ver crescer uma pesquisadora
rigorosa e comprometida com a promogdo da educagio especial.

As pessoas com deficiéncia encontraram em Claudia uma aliada inaba-
lavel a servigo de sua inclus3o!

Aracaju, fevereiro de 2021.

. Christine Jacquet
Professora da Universidade Federal de Sergipe/UF S

Centro de Educagio de Ciéncias Humanas.
Graduagdo em Sociologia e Ciéncias Sociais,
mestrado em Sociologia e Ciéncias Sociais ©

doutorado em Sociologia e Ciéncias Sociais pela
Université Lumiére Lyon 2, Franga

Digitalizado com CamScanner



CONVIVENDO COM A
DEFICIENCIA INTELECTUAL

percursos de cuidado e educagdo nas
redes parental e social de apoio

As familias contemporaneas t&ém sido lugar e motivo de muitas reflexdes nas
mais distintas &reas do conhecimento. A pesquisa desenvolvida por Claudia
Paranhos reforga a importancia de olhar para o que se processa no interior da
familia. Este diferencial amplia qualitativamente o trabalho na medida em que
a escolha metodoldgica da pesquisa € de se debrugar nao apenas nos percur-
sos institucionais ou institucionalizados do cuidado, da prote¢éo e da inclusdo,
mas, antes, estudar a forma como as familias se organizam, escolhem, refletem,
excluem e “fabricam” os projetos de educar e socializar os(as) filhos(as) com
deficiéncia. As andlises da autora sd0 muito atentas, dando conta de uma com-
plexidade de afetos, emogdes, desafios e projetos em familias com presenca
de uma pessoa com deficiéncia intelectual. A partir de entrevistas minuciosas
e observagéo do cotidiano das pessoas, a autora passeia entre as insegurancas:
no processo de cuidar, educar e socializar diante da peculiaridade da sindrome:
de down. A delicadeza do estudo est4 no fino aprofundamento que enfocaa ™8
deficiéncia intelectual como inscrita no dinamismo do coletivo: as redes de™™
apoio parental e social como um longo caminho de construcéo de procm
educativos. O tema convoca outras discussoes, em particular aquela sobre a
escola inclusiva e a emergéncia desta nos meios educacionais. e ‘.
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